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Abstrakt

Uvod: Psycho-neuro-endokrinné-imunitni  pochody hraji kli¢covou roli v patogenezi
nespecifickych stfevnich zanétia. Vedle centralntho nervového systému se zde Gcastni systém
autonomni, stresovy (hypotalamo-pituitarné-adrenalni osa), gastrointestinaln{ a pochody na
samotné intestinalni urovni. Nespecificka stfevni zanétliva onemocnéni u déti vznikaji
a probihaji v obdobi intenzivniho emocniho, kognitivniho a socialnfho vyvoje. Tento vyvoj je
s ruznou intenzitou chronickym onemocnénim modifikovan. Rozhodujicim faktorem se stava
zavaznost, rozsah a intenzita postizeni travicitho traktu, ale také zpuasob, jakym détsky pacient
na chronické onemocnéni reaguje. Rodinné zazemi zde hraje vyznamnou roli.

Predkladana disertacni prace pfedstavuje tfi studie, které maji za cil (I) zmapovat cetnost a
obsah psychiatrickych a psychologickych intervenci u déti hospitalizovanych na Détské klinice
FNOL s diagnézou Crohnova choroba nebo ulcerézni kolitida béhem 5letého obdobi; (II)
porovnat variabilitu srdec¢ni frekvence u déti s IBD a u kontrolni skupiny zdravych déti
s pfedpokladem, ze by HRV mohla byt moznym markerem chronického stresu; a (III)
prozkoumat vyskyt miry distresu (deprese a uzkosti) u déti s IBD a jejich rodicua, vychovny styl
rodict a dopad na kvalitu zivota détf a jejich rodica. Na zakladé téchto zjisténi pak navrhnout
psychoedukacni program pro adolescenty s IBD a jejich rodiny.

Metody: (I) S vyuzitim databaze Nemocni¢ntho informacéniho systému Fakultni nemocnice
Olomouc jsme prostudovali zaznamy vSech déti lécenych na Détské klinice pro IBD
v pétiletém obdobi X/2007 — X/2011 a zpracovali podrobné udaje z psychologickych a
psychiatrickych intervenci. (II) Ve skupinach adolescentd ve véku 13-16 let jsme méfili
variabilitu srdecni frekvence jako ukazatel funkcénosti autonomniho nervového systému —
jednalo se o 29 pacientt z gastroenterologické poradny Détské kliniky FNOL (19 s diagnézou
Crohnova nemoc a 10 s ulcerézni kolitidou) a 35 zdravych kontrol z bézné zakladni skoly.
(III) Téchto 29 adolescentu s IBD z gastroenterologické poradny a 42 zdravych kontrol
z bézné zakladni §koly vypliiovali dotazniky zaméfené na depresi (CDI), tzkost (SAD), kvalitu
zivota (KidScreen-10, PedsQL) a dotazniky rodicovského jednani (ADOR). Jejich rodice
provedli sebehodnoceni v dotaznicich vénovanych depresi (BDI), uzkosti (BAI) a kvalite
zivota (PedsQL).

Vysledky: (I) Béchem pétiletého obdobi byla u 183 déti ve véku 2 — 18 let potvrzena diagndza
ulcerézni kolitida (78 déti) nebo Crohnova nemoc (105 déti), pficemz psychologickou nebo

psychiatrickou intervenci podstoupila neceld polovina téchto déti (43 % pacientt s Crohnovou



nemoci 45 % déti s ulcerézni kolitidou). V piipadé Crohnovy nemoci probéhly psychologické
intervence s prumérnym odstupem 1,8 roku od data stanoveni diagnézy (median 3 meésice)
s nejcast¢jSim zavérem anxiety; u ulcerézni kolitidy s pramérnym odstupem 1,5 roku od
stanoveni diagnézy (median 7 mésict) a nejcastéj$im zavérem sub/depresivai nebo
kombinované uzkostné-depresivni projevy. V pifpadé psychiatrického vysetfeni byla détem
nejcastéji stanovena diagnéza porucha pfizptisobeni a doporuceny SSRI antidepresiva.

(II) Déti s IBD maji vyznamné alterovanou variabilitu srde¢ni frekvence v porovnani se
zdravymi kontrolami, coz poukazuje na celkové nizsi pfizpusobivost na stres. Snizené hodnoty
v pasmu nizkych a velmi nizkych frekvenci naznacuji zvyseny tonus sympatiku.

(III) Adolescenti s IBD a z kontrolni zdravé skupiny v nasi studii vykazovali obdobnou
uroven kvality Zzivota, miru depresivity, aktualné¢ prozivanou uzkost ¢i uzkostnost jako
povahovy rys. Naproti tomu rodice chronicky nemocnych déti dosahovali vyrazné nizsi
hodnoty kvality Zivota ve srovnani s rodi¢i zdravych déti v kontrolni skupiné. Matky navic
popisovaly vyssi hladinu tzkosti a otcové vyssi hodnoty depresivity v porovnani s rodici
zdravych déti. Déti s IBD popisovaly u svych otct pozitivni vychovny pfistup méné casto nez
déti zdravé.

Zavér: Détsti pacienti s IBD cerpaji psychologickou a psychiatrickou péci v mensi mife, nez
bychom ocekavali podle zavéra ze zahrani¢nich vyzkumu. Potvrzena snizena variabilita
strdecni frekvence u adolescentt s IBD naznacuje narusenou sympatovagalni rovnovahu a
svedcl o mensi adaptabilité na stres. Nase ocekavani o potiebé vétsi psychosocialni péce o tuto
skupinu adolescentt s IBD se nepotvrdila. Zda se, ze nikoliv chronicky nemocné déti, ale
rodice téchto déti predstavuji dualezitou cilovou skupinu pro psychosocialni podporu, ktera by
pfispéla ke zlepSeni rodinného fungovani, kvality zivota rodica a jejich celkového dusevniho

stavu.

Klicova slova: nespecifické stfevni zanéty, Crohnova nemoc, ulcerézni kolitida, variabilita

srdecni frekvence, kvalita zivota, psychoedukace



Abstract

Introduction: Psycho-neuro-endocrine-immune processes play a key role in the pathogenesis
of inflammatory bowel diseases (IBD). In addition to the central nervous system, the
autonomous nervous system, stress reaction (hypothalamic-pituitary-adrenal  axis),
gastrointestinal and also the processes in the intestinal level take place there. IBD in children
arise and occur during periods of intense emotional, cognitive and social development. Their
maturation is modified by the chronic disease with varying degrees. The major factors are the
magnitude, the range and the severity of the damage of digestive tract, as well as the way of
child’s coping with its chronic disease. Also the family background plays an important role
here.

This dissertation presents three studies aiming to (I) describe the frequency and content of
psychiatric and psychological interventions in inpatient children with Crohn's disease or
ulcerative colitis at the Department of Pediatrics University Hospital Olomouc over a 5-year
period; (II) compare heart rate variability (HRV) in children with IBD and in the control
group of healthy children, assuming HRV could be a potential marker of chronic stress; and
(iii) examine the occurrence of distress (depression and anxiety) in children with IBD and their
parents, parenting styles and impact on the quality of life of children and their parents. Based
on these findings, we propose a psychoeducational program for adolescents with IBD and
their families.

Methods: (I) Using the Hospital Information System Database of the University Hospital
Olomouc, we studied the records of all children with IBD admitted to the Department of
Pediatrics within the five-year period X/2007-X/2011 and processed data from psychological
and psychiatric interventions. (II) We compared HRV in groups of adolescents 13-16 years
old - 29 patients from the Department of Pediatrics (19 with Crohn's disease and 10 with
ulcerative colitis) and 35 healthy children from a high school. (IIT) These 29 adolescents with
IBD and 42 healthy controls from the regular high school completed questionnaires focused
on depression (CDI), anxiety (SAD), quality of life (KidScreen-10, PedsQL) and parental
styles (ADOR). Their parents completed self-assessment questionnaires focused to depression
(BDI), anxiety (BAI) and quality of life (PedsQL).

Results: (I) During the five-year period, 183 children aged 2-18 years were diagnosed with
ulcerative colitis (78 children) or Crohn's disease (105 children). Less than half of them

underwent psychological or psychiatric intervention (43 % children with Crohn’s disease



and 45 % children with ulcerative colitis). In the case of Crohn's disease, psychological
interventions occurred at an average interval of 1.8 years since the date of diagnosis (median 3
months) with anxiety as the most often result; for ulcerative colitis with an average interval of
1.5 years from diagnosis (median 7 months) and the most frequent conclusion of sub-
depressive or combined anxiety-depressive symptoms. The psychiatrist examination revealed
usually the diagnosis of adjustment disorder with consequent prescription of SSRI
antidepressants.

(I) Children with IBD have lower HRV variability than healthy ones, which might indicate
they are less adaptable to stress than healthy children. Significantly lower levels of the spectral
activity in low frequency band and in very low frequency band point to an increased
sympathetic tone.

(IIT) Adolescents with IBD and the control healthy group in our study showed similar
symptoms of depression, anxiety, and quality of life. On the other hand, parents of chronically
il children express significantly lower quality of life than parents of healthy children. In
addition higher levels of anxiety were presented by mothers and higher levels of depression by
fathers compared to parents of healthy children. Fathers’ positive parental style was described
by healthy children statistically significantly more often than by children with IBD.
Conclusion: Children patients with IBD receive psychological and psychiatric care to a lesser
extent than we would expect from foreign research findings. Lower HRV in adolescents with
IBD might indicate disturbed sympathovagal balance and suggest less adaptability to stress.
Our expectations of the need for greater psychosocial care for this group of adolescents with
IBD have not been confirmed. It seems that not chronically ill children, but their parents are
the important target group for psychosocial support that would contribute to improving

family functioning, parents' quality of life and their overall mental state.

Key words: Inflammatory bowel disease, Crohn’s disease, ulcerative colitis, heart rate

variability, quality of life, psychoeducation
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Uvod

Moderni doba pfinesla ve zdravotnictvi fadu zmén. Mame dokonalejsi pfistrojovou techniku,
kvalitnéjsi 1éky. Doslo ke zkraceni délky hospitalizaci, duraz je kladen na ambulantn{ lécbu.
Pacienti mohou byt v nemocnicich navstévovani prakticky neomezené a béhem hospitalizace
malého ditéte patfi k béznym standardim trvala pfitomnost rodice. Nékteré dfive tézké nebo
smrtelné nemoci lze 1écit, néktera onemocnéni postupné mizi, jina vSak pfibyvaji. Kategorie
zanétlivych stfevnich onemocnéni (IBD) patfi pravé k tém na vzestupu. Pfi vSech moznostech
modernich technologii se zatim nepodafilo pfili§ pokrocit k objasnéni etiologie nespecifickych
sttevnich onemocnéni. Vime, ze vznik tohoto spektra onemocnéni je velmi komplexni.
V patogenezi  hraji  klicovou roli psycho-neuro-endokrinné-imunitni pochody, vedle
centralnfho nervového systému se zde ucastni systém autonomni, hypotalamo-pituitarné-
adrenalni osa, gastrointestindlni a procesy na samotné intestinalni urovni. Pfiblizné¢ ctvrtina
pacienti s IBD onemocni pfed 20. rokem véku (Kelsen & Baldassano, 2008), nejcastéji v
obdobi pozdni adolescence (CCFA 2012). IBD v détském véku patii mezi zavazné nemoci
nejen z hlediska medicinského, ale také psychologického a behavioralnitho. Bézné symptomy
(prijem, bolesti bficha, krvaceni z konecniku, tnava, poruchy ristu, opozdéna puberta) pak
zpusobuji nemocnym vyznamné psychosocialni problémy (Mackner et al 2006). Pacienti
v détském véku musi na rozdil od dospélych celit vyzvam souvisejicim s onemocnénim
v kontextu vlastniho dozravani, utvafeni sebepojeti a hledani mista ve spolecnosti. Potykaji se
s problémy, které souvisi s akceptaci onemocnéni, vlastni lécbou, hospitalizacemi, zménami
zivotniho stylu, koordinace péce a pak prechodu do dospélé zdravotni péce. IBD podobné
jako jiné chronické stavy zasahuje do emocionalniho, fyzického a spolecenského vyvoje ditéte
a casto ma trvaly dopad na zdravi a cerpani zdravotni péce. Rodiny détskych pacientt jsou
mnohem zranitelnéjsi, nez kdyz v rodiné onemocni dospély, protoze je jasna aplna zavislost
ditéte na rodin¢ a rodina sebe sama stejn¢ jako jeji okoli povazuje za odpoveédnou za zdravotni
stav ditéte (Lederberg 2005). Lécebné intervence se mohou mijet cilem, pokud se nezaméfuji
na celou rodinu. Intervence v rodiné mohou zmirnit utrpeni rodinnych pfislusnika, kteff
pecuji o déti s chronickym onemocnénim, a cestou zmirnéni dopadt chronického onemocnént

v rodiné se muze dafit 1épe stabilizovat celkovy stav détského pacienta.
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Hlavnim cilem této prace je popsat skupinu adolescentd s IBD a jejich rodin a pokusit se
vyjadfit miru jejich zatizeni touto chronickou nemoci a nastinit moznosti psychologické
pomoci zmirnéni dopadu chronického onemocnént. ..

V teoretické ¢asti prace pfinasi aktualni pfehled o problematice psychického prozivani télesného
onemocnéni ditétem v pfipadé jakéhokoliv akutniho a zvlasté pak chronického onemocnéni, téma
postoje rodict k zdravému a chronicky nemocnému ditéti. Dale se zabyva pfehledem informaci o
nespecifickych stfevnich zanétech, jejich psychosocialniho dopadu na zivot ditéte a rodiny a
moznosti psychoterapeutické péce o rodiny déti s chronickym onemocnénim, pficemz neopomina
ani souvislosti fyzické zatéze v zivoté pacientd s chronickym stfevnim onemocnénim. Samostatna
kapitola je vénovana autonomnimu nervovému systému a moznosti jeho hodnoceni pomoci
variability srdecnfho tepu a tomu, jak toto vie vypada u lidi s chronickym stfevnim onemocnénim.
Zavér teoretické ¢asti se vénuje tématu kvality zivota, na kterou se nase studie také zaméfuje

Ve vyzkumné casti predstavuje vysledky vlastntho vyzkumu. Tfi studie realizované v letech 2011-
2015 mély za cil zmapovat psychologické a psychiatrické intervence u détf 1écenych s Crohnovou
nemoci nebo ulcerézni kolitidou na Détské klinice v prabéhu pétiletého obdobi; porovnat
variabilitu srdecni frekvence u adolescenta s IBD a u zdravych déti s ocekavanim, ze by variabilita
srde¢ni frekvence mohla slouzit jako marker chronického stresu; a prozkoumat miru
psychologického distresu (depresivni a uzkostné prozivani) u deét sIBD a jejich rodica,
praktikovany vychovny piistup rodicua a celkovou kvalitu zivota détf a jejich rodic.

Na zavér vyzkumné casti je popsan psychoedukacni program pro adolescenty s IBD a jejich

rodiny, ktery jsme nabidli uc¢astnikim nasich studif.
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1 Teoreticka cCast

Literarni pfehled o psychické a
psychiatrické problematice u déti a
adolescenttl s chronickym télesnym

onemocnénim
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11 Psychicka reakce ditéte na télesné onemocnéni v riznych

obdobich jeho vyvoje

Zakladnim rozdilem pfi praci s détmi a dospélymi je potfeba divat se na problémy déti
z pohledu jejich vyvoje a dosazeného vyvojového stupné zrani. Vyvojova perspektiva
znamena uvédomovani si, ze rychlé télesné a psychologické zmény, které jsou pfitomny ve
zdravi, mohou byt dotceny nemoci, hospitalizaci, zménami, které nemoc ditéte pfinasi celé
roding, kapacitou rodiny reagovat na zmény, projevujici se pak zejména reakci rodiny na
nemoc (Fritz a Brown 2002). Stres vyvolany nemoci a hospitalizaci casto vede k regresi, ve
které dit¢ prechodn¢ ztraci nékteré kognitivni, emocni, nebo behavioralni pokroky, kterych jiz
dffive dosahlo a jevi se jako méné¢ zralé. Takova regrese pfekvapuje a zatézuje rodice,
vychovatele a nejvice ze vSech samotné dité. Regresivni chovan{ ditéte je také jednou z castych
pficin, kdy pediatr pozaduje konzultaci pedopsychiatra. Vyznamnym faktorem pfi zvladani

zatéze spojené s nemoci a hospitalizaci je vék pacienta.

o Kojenci a mald batolata — nejvyznamnéijsi ohrozeni pro dité kojeneckého véku je ztrata jistoty
a pocitu bezpeci pfi nucené separaci od rodict, kontakt s mnoha cizimi lidmi a prostfedim,
které vzbuzuje pfirozeny strach, a nedostatecna smyslova a pohybova stimulace. V tomto
obdobi je ohrozen vyvoj rozumovych schopnosti a povahovych vlastnosti z divodu
nedostatku podnéta z okoli. Omezeni citovych, smyslovich a motorickych podnéta se
obecné oznacuje jako deprivace. Pfi pferuseni nebo omezeni vytvofenych socialnich
vztaht hovofime o separaci. Kolem 8. meésice je zfetelny diferencovany vztah vuci
rodicim a cizim osobam a dit¢ méni svou biologickou zavislost na matce v zavislost
citovou a v tomto obdob{ zacina trpét separacni uzkosti (Thorova, 2015).

o Bawlata a déti predskolnibo vékn — vtomto véku se déti tézko vyrovnavaji s nutnosti
pohybového omezeni a iniciativy. Jsou velmi citlivé na deprivaci, ktera muize zpusobit
poruchy rozumového a povahového vyvoje. V batolecim obdobi pii opakovanych
nepiifjemnych zazitcich v novych a nesrozumitelnych situacich muze vzniknout uzkost az
fobického charakteru, strach z ,lid{ v bilém®, ktery muze pfetrvavat po cely zivot (zubaf).
Predskolni deéti ziji pfitomnosti, nedovedou se zabavit vzpominkami nebo planovanim

budoucnosti. Pfi pfichodu do nemocnice maji strach z neznamého, boji se bolesti.

13



o Skolni vk — vstupem do $koly dochézi k roziffeni spole¢enského okruhu déti, uvolfiovani
zavislosti na rodiné. Ve starsim skolnim véku se vyrazné diferencuji potieby a priority
podle pohlavi. Nahlé omezeni pohyblivosti a ztrata socialnich kontakti (pocit socialni
izolace) se mohou podilet na trvalych pocitech ménécennosti nebo ztrat¢ zivotni
perspektivy. Pifpadnou izolaci ditéte je nutné omezit na nejnizsi moznou miru. Pokud je
dit¢ podporovano, velmi dobfe spolupracuje. Dominuje strach z bolesti.

®  Puberta a dospivani — dospivajici rodice velmi potiebuje, uvédomuje si svou faktickou
zavislost na rodic¢ich, bojuje za posunuti vymezeni novych hranic vlastni autonomie a
testuje schopnosti rodi¢t (Thorova, 2015). Dospivajici uz nezije pfitomnosti, ale zaméfuje
se na budoucnost, nastupuje potieba intimnéjsich pratelstvi a navazovani vztaht s druhym
pohlavim. Autorita dospélych neni pfijimana bezvyhradné, uplatiuje se kriticky postoj
v nejruznéjsich oblastech, citova nejistota a nevyrovnanost. V pifpade, ze je dit¢ postizeno
nemoci az vtomto obdobi, neni ohrozeno citovou deprivaci, ale poruchou vyvoje
osobnosti. Pfi navazovani spoluprace je dulezité, ze dospivajici jiz nespolupracuje pro
bezprosttedni uspokojeni, ale umi si klast i vzdalen¢jsi cile. Dulezité je respektovat
zvySenou potiebu intimity. Déti tohoto véku maji obavy z nasledkd onemocnéni,
pfedevsim mladé divky mohou fesit starosti ze zmény vzhledu po operaci, apod.
Adolescenta je nutné respektovat jako plnohodnotného partnera. Kvalitni komunikace
s adolescentem a jeho podrobna informovanost, trpélivé zodpovézeni dotazt jsou pro

jeho uspésnou lécbu rozhodujici.
1.1.1 Reakce ditéte na akutni onemocnéni

Somatické onemocnéni pusobi na psychiku pfimo i nepfimo. Piimé pusobeni nemoci na
psychiku: poruchy dusevniho vyvoje ditéte, k nimz dochazi v dusledku zmeén ve tkanich, napt.
zmény zpusobené nadorem v CNS. Tyto zmény mohou byt trvalé, dlouhodobé, docasné.
Mezi nepfimé pusoben{ fadime vse, co souvisi se zménou situace nemocného ditéte
(pfetézovani nervové soustavy bolesti, hospitalizaci). Dité se setkava s neznamymi situacemi.
Je narusen jeho pocit jistoty a bezpeci, v chovani se objevi agrese, stereotypy ¢i vyvojova
regrese. Somaticka onemocnéni ovlivauji dit¢ podle toho, o jaké se konkrétné jedna, jaké jsou
podminky prostfedi a samozfejmé 1 podle jeho individuality. Reakce na nemoc obecné

prochazi tfemi etapami (Matéjcek, 2001):

e senzoricka faze — dité reaguje na nepifjemné prozitky, napf. na bolest,
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e hodnotici faze — senzorické zazitky nasledné vyhodnocuje,

e postoj k nemoci - v némz se uplatni pfedchozi zkusenost s nemoci.

Dit¢ do 10-11 let vnima nemoc prostfednictvim svého okoli, pfedev§im rodica (Plevova,
2007). Ptiméfené véku je mu tfeba vysvétlit smysl lécebnych postupt, omezeni. Velmi dulezita
v prozivani je osobnost ditéte, to, jak se projevovalo pfed onemocnénim. U mladsich déti se
do poptedi dostavaji emoce a senzitivita, déti Skolntho véku uplatiuji presnéjsi predstavy o
pficinach a nasledcich choroby. Labilnéjsi typy snaze podléhaji strachu a tzkosti, muze se vsak
objevit i moment ,,vyhody* nemoci. Ditéti je vénovana vétsi pozornost, zvysena péce, ztrata
povinnosti, uvédomuje si ,,pozitivni* stranky a snadno se objevi simulace ¢i predstirani,

zvelicovani ptiznakt choroby. Zputsoby adaptace na onemocnént:

e depresivni - strach z nasledku a komplikaci,
e optimisticky - podcenovani zavaznosti nemoci, nedodrzovani terapie,

e realisticky - adekvatni hodnoceni situace, respektovani stavu ditéte.
1.1.2 Hospitalizace ditéte

Hospitalizace narusuje vztahy a kontakty s blizkymi osobami, v utlém véku vede k deprivaci.
Hospitalizace pro dit¢ znamena téméf vzdy mensi nebo zavaznou ohrozujici udalost, protoze
prostedi je pro dité zpravidla neznamé a neskyta dostatek signalt bezpeci. Bezpeci je vsak
jednou z nejdulezitéjsich potfeb ditéte. Hospitalizace muize byt pfi nenaplnéni této zakladni
potieby pro dit¢ traumatem, které je pak muze provazet az do dospélosti. Pocit bezpeci
zesiluje pfitomnost rodice, znamost terapeuta, citlivé zachazeni stran pecovatela a také
ujist’ovani, ze vsechno bude dobré. Hospitalizace ditéte s rodicem s moznosti byt spolu
prakticky celou dobu hospitalizace je dnes samozfejmosti pro kojence a malé deti. U
dlouhodobé nemocnych déti, které vzhledem ke zdravotnimu stavu nemohou opustit
nemocnici ani o Vanocich nebo jinych svatcich, zmirfiuje nepohodu alespon kratkodoby
pobyt rodi¢t a sourozencu, pokud to situace dovoluje. Tato moznost mitiguje separacni
problémy ditéte a tak snizuje jeho stres z hospitalizace, zaroven je vsak dalsim dilem prace pro
personal oddéleni, které kromé nemocného ditéte musi vytvaret prostfedi bezpedci, piijeti a
ocenéni 1 pro jeho matku, kterd muze sama primarné¢ byt uzkostnou a snadno se
dekompenzuje v ptfipad¢ nemoci ditéte (Fritz a Brown 2002). Nedilnou soucasti péce o

hospitalizované malé dit¢ je komunikace s rodici. Jejich prakticky nepfetrzita pfitomnost na
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oddéleni je jednim z predpokladi uspokojeni potieby jistoty a bezpeci, zvlast’ u téch
nejmensich pacientd. Pécée o nemocné déti vychazi ze zvlastnosti détského véku, stavi na
jednani s détmi podle jejich véku a individuality. K nemoci a pobytu ditéte v nemocnici se
vztahuje fada zatézi rizného typu a kazda z nich ma specificky vyznam a dopad na pacienta.

Jeji negativni vlivy na psychicky a fyzicky stav oznacuje termin hospitalismus. Odlouceni od

blizké osoby vyvola u ditéte tfi faze projevi:

e protest - dit¢ vola matku, kfici, je neklidné,
e zoufalstvi - dité ztraci nadéji na pfivolani matky, kfici stale méné,
e popfeni” touhy po matce, dité se tedy pfipouta k osobé, ktera je osetfuje, nebo ztraci

vztah k lidem.

Proto je velmi dobfe, pokud je dité hospitalizovano i s matkou. Jeho vyvoji pfinasi
hospitalizace ohrozeni, které narastd, ¢im je dit¢ mladsi a odlouceni od blizkych delsi. Malé
dité hospitalizaci chapat nedokaze a snadno dojde k frustraci zakladnich potteb (Koukourikos,

2015):

o Omezeni pohybn a volnolasovych aktivit. Nutnost dlouhodobého klidu na lazku vyvolava v
ditéti uzkost, vnitini napéti. Je nutné mu umoznit tolik pohybu, kolik snese jeho stav (hry
na luzku, cetba, poslech hudby, drobné rucni prace). Dlouhodoba nec¢innost na lizku vede
ke zvysenému sebepozorovani, prohlubovani pocitu osamélosti. Starsi dité by se mélo v
ramci moznosti vénovat $kolnim povinnostem, peclivé déti mohou byt napt.
neurotizovany zameskanim latky.

o Omezent socidlnich kontakti. Hospitalizované dit¢ je izolovano od rodiny, kamaradt a od
spoluzaku. Pratelstvi se spolupacienty muze byt blahodarné, ale muze byt i negativni,
nezadouci je napfiklad pfenos strachu z operace. Navstévy je vhodné umoznit denné, jindy
je vsak tfeba je usmérnit, hrozi-li zvySovani uzkosti u ditéte. Personal by se mél zaméfit
pfedevsim na déti plactivé, zlobivé, tzkostné, u nichz ziskani davéry muze pfispét ke
zlepseni zdravotniho stavu.

o Dieta a dalsi omezeni jsou pomérné nepifjemné, pokud dité netrpi zazivacimi potizemi a neni
schopno pochopit jejich vyznam. Negativné 1 v détském véku ptsobi ztrita soukromi,
strach z neznama, nepifjemné pachy a zvuky, neosobnost prostfedi. Zména denntho

rezimu navic narusuje hospitalizovanému ditéti potfebu pravidelnosti a uspofadanosti véci

1 lidf kolem.
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Pfi adaptaci ditéte nelze vyloucit zvraty. Pfi kratkém pobytu v nemocnici zpravidla nevznikaji
problémy, del§i pobyt vsak zavazné zasahuje do zivota ditéte, je-li jesté navic provazen
negativni zménou vzhledu, je naruseno i jeho sebevédomi a sebehodnoceni. U nemoci s
infaustni prognézou je vhodné se zaméfit na pfitomnost, bojovat proti strachu, odstranit
utrpeni. Negativnim dusledkim 1ze pfedejit pfipravou na pobyt v nemocnici. Rodice by méli
ditéti vhodné vysvétlit, pro¢ musi byt hospitalizovano, na jak dlouho a co je ceka, ale také je
ujistit o castych navstévach nebo telefonickych kontaktech.

Ddlezitou roli maji na oddéleni sestry, které jsou v ¢astém kontaktu s détmi i rodicem, je-li
hospitalizovan s ditétem. Chovani sester vytvafl zazemi jak pro déti, tak pro jejich
hospitalizovaného rodice — ¢im je klidnéjsi, laskavéjsi, povzbudivejsi a pfitom pevnéjsi, tim
vice se zklidnuji i samotni rodice a déti. V pripadé vétsich deéti, které jsou hospitalizované bez
rodice, sestry zcasti nahrazuji roli matky v protektivni roli, zejména pro dlouhodobé
hospitalizované deéti. Lékafi zpravidla nenavazuji tak blizky vztah s détskym pacientem jako
zdravotni sestry, ale také mohou k nékterym détem zaujimat vyrazné hyperprotektivni roli, kde
hroz{ protipfenosové zlobeni se na rodice pro skute¢na nebo domnéla pochybeni v péci o dite.
V idealnim ptipadé by mél byt na kazdém détském oddéleni herni specialista. Cilem ¢innosti
tohoto pracovnika je umoznit détem (i rodicim) vnimat prostfedi nemocnice jako normalni,
podpotit jejich fungovani a normalni vyvoj pfesto, ze dit¢ je hospitalizovano (Koukourikos et

al, 2015). Herni terapie je nezdravotnickou intervenci v procesu uzdravovani

>
hospitalizovanych déti. Je nedilnou soucasti komplexniho pfistupu v lécbé nemocnych déti a
jejich rodin. Vyuziva psychoterapie k snizeni intenzity negativnich pociti souvisejicich
s pfijetim do nemocnice, eliminaci strachu ditéte z neznamého prostredi, ztraty pfirozeného
prostedi, strachu z vySetfeni, 1ékafskych zakroku, léceni, bolesti, z vlastniho onemocnéni.
Pomaha eliminovat bariéru mezi 1ékafem a pacientem, vytvai atmosféru duavéry, je
pomyslnym mostem mezi lékafem a pacientem. Herni specialista tzce spolupracuje se
zdravotnickym tymem, je jeho nedilnou soucasti. Pecuje o vhodné pomucky pro vsechny
vekové kategorie, podili se na vytvafeni vhodného prostfedi. Pomaha s pifpravou ditcte
k1écebnym proceduram, k operaci, organizuje pfiméfené rekreacni aktivity, vyviji osobni
program podle specifickych potfeb ditéte. Herni terapeut vsak nemuze nahradit psychologa,
psychiatra ¢i psychoterapeuta, protoze na takto slozité ukony nema dost kompetenci. Déti
maji moznost ve hfe uvolnit nahromadéné nepfijemné zazitky, ,,odehrat” si nepfijemné
zkusenosti a odreagovat nahromadéné napéti. Dospivajici déti muze herni terapeut v piipadée

jejich zajmu odvést na pooperacni JIP a seznamit je s prostfedim.
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Pro vétdinu déti je chronické onemocnéni ,,nemoc na cely zivot®, to znamena, ze néjakym
zpusobem omezuje nejen dité, ale i celou rodinu. Rodice se tedy dostavaji do svizelné Zivotni
situace, stoji pfed faktem, Ze jejich dité je vazné nemocné a bude potfebovat tieba 1 nékolik
operaci. Matky obvykle prozivaji toto obdobf, které probiha klasicky ve fazich Sok — odmitani
— sebeobvinovani — smifeni, odlouc¢eny od své rodiny, v nemocni¢nim prostredi. Pro né je
zvladt’ dualezita pfitomnost zdravotni sestry, ktera casto nejvice pomuze jen ,,prostym®
naslouchanim. Muze nabizet rizné moznosti feSeni jejich situace, ale neradi, nehodnoti,
nekritizuje, pomaha matce najit vlastni cestu. Hospitalizovana matka, ktera své dit¢
v nemocnici doprovazi, se postupné uci dité osetfovat, podavat mu léky a jiné dovednosti,
které bude doma pottebovat. Kvalitni edukace matky zdravotni sestrou i osetfujicim lékafem
je predpokladem dobrych dlouhodobych lé¢ebnych vysledku. Starsi déti a adolescenti jsou do
edukacnifho procesu vtazeni a vychova rodi¢i miva jen prechodny charakter. Sestra pomaha
rodictm orientovat se 1 v moznostech socidlni pomoci, protoze nemoc ditéte ma vliv i na
ekonomickou situaci rodiny.

Pro déti, které jsou hospitalizovany dlouhodobé, je dalsi dilezitou dospélou osobou ucitel,
ktery se stara o vzdélani déti na oddéleni. Pravidelné hodiny vyucovani, piiprava na n¢ a
domaci ukoly pomahaji ditéti udrzet pravidelné navyky, rytmus dne a pomahaji proti regresi.
Déti hospitalizované v nemocnici mohou mit raznorodé potteby v zavislosti na jejich zralosti,
mife regrese ale i individualnich povahovych odlisnostech a jsou vyznamné ovliviiovany
postoji rodiny.

Pokud se jedna o planovanou hospitalizaci, ma byt na ni dit¢ predem pfipraveno. Lékat
nejprve vysvétli davody hospitalizace rodi¢im, snazi se je uklidnit a da jim prostor na otazky.
Détem nic nenalhava, sohledem na vék vysvétli davody hospitalizace. Mluvi klidné a
srozumitelné. Snazi se navodit atmosféru duvéry, zodpovi vsechny otazky malého pacienta.
Pacient by si mél s sebou, do své pfechodné postylky, vzit svou oblibenou hracku. Bude mu
pfipominat domov a jeho rodi¢e. Po odchodu rodica se u déti dostavi urcita krize, uvédomd si
naplno svou situaci. Rozhovor s ditétem, opétovné vysvétleni a ubezpeceni o nasem zajmu o
néj muze tuto uzkost zmirnit. Pacienta seznamime s ostatnimi détmi na pokoji, ukazeme mu,
kde je toaleta s koupelnou, kde herna.

V nemocnici je tfeba zajistit ditéti takové podminky, aby dopadajici stres byl co nejmensi.
Bézné osetfovatelské ukony se provadi tak, aby nerusily spanek; a celkové se omezuji ukony,
které pifinaseji ditéti nepffjemné pocity, napf. injekce, vytéry, odbéry krve. Bolestivé

vySetfovaci dkony (punkce kostni dfené, odbér mozkomisntho moku) se obvykle provadi
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v kratkodobé narkéze. Vsichni pracovnici nemocnice by se méli chovat tiSe, vSechna zafizeni
maji byt nehlu¢nd. Déti by se nemély nechat dlouho bezutésné plakat, ale vzdy se pokusit najit
pficinu nespokojenosti. Idealem je, aby se nemocnicni pokoj pfilis nelisil od domova. Vyzdoba
na sténach ma pfitahovat pozornost ditéte (Koukourikos, 2015). Na kazdém détském oddélent
ma byt herna. Pfi dlouhodobém pobytu a u starsich déti je tfeba zajistit na pokoji urcitou
intimitu.

Umisténi do nemocnice je vaznou zménou ve zpusobu zivota ditéte. Dlouhodoba
hospitalizace vede k nepfiznivému dusevnimu stavu, ktery se projevuje psychickou deprivaci
nebo subdeprivaci. Ovliviiuje psychiku i samotnou stranku osobnosti. Muze dojit k rozvoji
hospitalismu. Hospitalismus je souhrn dusevnich piiznaki, které se zejména u déti objevuji
nasledkem dlouhodobého pobytu v nemocnici. Dité trpi nedostatkem pevnych citovych
vazeb, méni se jeho chovani, je v porovnani se svymi vrstevniky opozdéno. Malé dité
hospitalizaci nechdpe, dochazi k frustraci jeho potfeb. Negativnim dusledkum lze pfedejit
pfipravou na pobyt v nemocnici. Rodice by meéli ditéti vhodné vysvétlit, pro¢ musi byt
hospitalizovano, na jak dlouho a co je ¢eka. Dit¢ muzeme zklidnit ujisténim o castych
navstévach rodict a moznosti telefonnich hovora.

P1i reakci na hospitalizaci 1ze u ditéte rozlisit tfi stadia (Langmeier a Krejcifova, 2000):

" Protest — neklid, hlasity plac, volani matky, nechce se nechat osetfit. Odmitani jidla. Trva

nékolik hodin, ale i dni.

" Zoufalstvi, rezignace — dité ztraci nadéji, ze matku pfivola, nékdy se uzavira do sebe, je tiché a

depresivni, trpi pocity zrady, smutku, stisnénosti.

" Odpontani se - jsou potlacovany city k matce, dit¢ se upne na toho, kdo ho osetfuje nebo
ztraci vztah k lidem a upne se na hracku, k matce se chova lhostejné, pii louceni s ni
neplace.

Po navratu domu pozorujeme casto psychické poruchy: poruchy spanku, nocni désy,

pomocovani, tzkost, vzdorovitost. Nejlepsi prevenci je nehospitalizovat nebo hospitalizovat

jen na nejkrat${ moznou dobu. Zejména to plati u malych déti. Pokud je to alespon trochu
mozné, je lepsi hospitalizovat dit¢ s matkou, udrzovat kontakt s rodinou, dodrzovat ritualy,
napf. pohadka pfed spanim. Tak jako je separovano dité od matky, je separovana matka od

ditete. I u ni je nutno pocitat s urcitou separacni uzkosti, ktera se projevi ve vztahu k ditéti 1

k ostatnim ¢lentm rodiny, ke kolegim v zaméstnani.
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1.1.3 Reakce déti hospitalizovanych pro zavaZna onemocnéni

Psychické reakce déti byvaji razné. Byvaji ovlivaény vékem ditéte, prostredim, ze kterého dité
pochazi, jeho povahou a v neposledni fadé také skutecnosti, jak se k nemoci stavi jeho
nejblizsi okoli (Plevova, 2007). Velkou roli také hraje casovy faktor, tedy v jaké fazi
onemocnéni se dit¢ pravé nachazi, jaké jsou ucinky 1écby, jak se citi po strance fyzické. Dité
reaguje na nové prostfedi, oSetfujici personal, ale zejména na nemoc samotnou. Agresivni

lécba méni jeho vzhled, dochazi k riznym stigmatizacim. Je nutna adaptace na:

o [ ékebny rezim — zmény biorytmu, fad vnuceny nemoci, nutné lékafské ,zakazy*. Dité je
omezeno ve vétsiné navykd, na které bylo zvyklé. Konkrétné to znamena, ze dit¢ je
v prub¢hu lécby izolovano od sir$i rodiny a spoluzakt, kamaradd, jsou nutna dietnd
opatfeni. Omezena je fyzicka aktivita a obvyklé volnocasové aktivity.

o Nemocnitni prostiedi — dochazi k velkému naruseni intimity, szivani se s osetfujicim
personalem, spolupacienty.

o T¥lesné zmény — zmény docasné, mezi néz patfi vypadavani vlast, obodi, fas. Toto je velmi
negativné vaimano pfedevsim dospivajicimi détmi a divkami. Vétsina déti nakonec dobfe
zareaguje a s docasnou zménou vzhledu se smiff. Psychologové jim pak pomahaji s
vybérem $atkt nebo paruk. U trvalych télesnych zmén, napf. ztraty zraku nebo amputace
koncetin, povétsinou vck ditéte nehraje vyznamnou roli. Zasah do organismu je velky a

dité i rodina vyzaduji intenzivni pomoc ke smifeni se s postizenim.
Zavazné onemocnéni dité¢te ma vzdy dopad na zivot celé rodiny:

o DPosun roli v rodiné — matka vétsinou byva s ditétem po celou dobu v nemocnici, postupem
casu se udi zvladat drobné osetfovatelské ukony. Otec, sourozenec — piebiraji ¢aste¢né
uvolnény prostor role matky (Knecht, 2015). Sourozenci mohou mit obavy, Ze onemocni
stejnou chorobou.

o Zmeéna ekonomické sitwace — jeden zrodict opousti zaméstnani. Dochazi k odklonu
pozornosti od ekonomického zvazovani, napfiklad neadekvatnim nakupovanim darkd pro
nemocné dite, investice do alternativnich lécebnych postupu.

o Zména vychovnych pristupii — Casto pozorujeme hyperprotektivni pfistup ze strany rodicu,
rozmazlovani, absenci zakazu. V pozd¢jsim obdobi, kdy se vylécené déti zatazuji zpét do

kolektivu vrstevnikt, ma mnoho z nich problém najit si mezi détmi své misto. Je velmi

20



dulezité si uvédomit, ze omezovanim ditéte vice, nez je nutné, ho mizeme do budoucna

hrubé poskodit.

Toto vse se spolupodili na nejraznéjsich reakcich déti a vzniku psychickych poruch.

Nejmensi déti ke své spokojenosti potfebuji predev§im rodice (vétsinou matku), hracky, na
které jsou zvyklé z domova a kousek prostoru, kde si mohou hrat. Vétsinou se adaptuji velmi
dobfe, nékdy se vsak muize stat, ze v dusledku dlouhodobé hospitalizace dochazi k porucham,
které se u malych déti demonstruji zejména v oblasti fecové. Dale muze dochazet
k zapominani zakladnich hygienickych navyka.

U star§ich déti muzeme pozorovat nesoustfedénost, poruchy uceni a paméti. Z tézsich
psychickych reakci u déti hospitalizovanych pro zavazné télesné onemocnéni se muze objevit

(Gerontoukou et al, 2015):

« Apatie — neziidka se stane, ze se dit¢ uzavira do sebe, nejevi zajem o okoli, nekomunikuje,
nespolupracuje. Pasobi dojmem, jako by mu byl uspéch 1é¢by lhostejny.

«  Deprese — pozorujeme zejména u dospivajicich déti, adolescentt. S détmi pracuje psycholog
a po konzultaci s psychiatrem je nasazena antidepresivni medikace, vétsinou s dobrym
efektem. Je nutno odlisit ¢ist¢ somaticky problém od depresivnich poruch. Naptiklad dité
pfestane mit chut’ k jidlu a odmita potravu. Toto je, mimo jiné, jednim z pfiznakd tzv.
reakce $tépu proti hostiteli, kdy organismus odhojuje transplantovanou kostni dfen. Nékdy
se ovéem jedna o projev deprese. Vcasna reakce, at’ uz na nemoc somatickou ¢i
psychickou, je velmi dilezita.

. U@éo;f, strach — k projevam uzkosti dochazi zejména pred (ditéti neznamém) vysetfenim,
operaci. Castéji pii absenci rodi¢e, v noci. Dité je nejvice tizkostné v pocatku 1é¢by, béhem
dlouhodobého pobytu dochazi k urcité adaptaci, kterd vsak muze byt narusena zhorsenim
zdravotniho stavu, umrtim spolupacienta (pfesnéji kamarada) a dit¢ reaguje strachem,
nckdy az panickou tzkosti.

« Agrese — dit¢ svou zlobu obraci proti zdravotnikim nebo rodi¢i. Nebyva agresivni na
ostatni déti. Agresivita se projevuje bud’ slovnimi vypady, nebo fyzickou formou, nejcastéji
kopanim, skrabanim, kousanim. Takto reagujici déti vSak zvladaji lécbu vétsinou 1épe nez
deti apatické a depresivni.

o Akutni psychiza — se objevi vzacné. Znamena zménu vaimani svéta s produkei bludu,

halucinaci, dezorganizaci psychiky. Potfebuje podani antipsychotické medikace.
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Ve chvili, kdy se vSechno toc¢i jenom kolem vazné nemocného ditéte, jeho sourozenci maji
casto pocit, ze jsou ,,odsunuti‘ na vedlejsi kolej. Je vhodné je zapojit spolu s jejich nemocnymi
sourozenci do tzv. rekondi¢nich pobyta, které jsou obvykle organizovany rodicovskymi
organizacemi. Nemocné déti ziskavaji ze zacatku vétsi bezpeci a zdravi sourozenci lepsi nahled
na nemoc a pfirozeny respekt. Sdruzeni rodict a pratel hematologicky a onkologicky
nemocnych déti SANCE Olomouc (Sance Olomouc, 2018) se integraci sourozenci
nemocnych déti a zejména rodicim vénuje vice nez 20 let. Organizuje i kratkodobé vikendové
pobyty a i zde nenasilnou formou pokracuje edukace v podminkach, které vice pfipominaji
domaci prostfedi. Co je neméné dulezité, je 1 vyména informaci a zejména vlastnich zkusenosti
mezi rodici, ktefi onemocnéni svého ditéte stale intensivné prozivaji a u mnohych z nich
pozorujeme tzv. syndrom Damoklova mece (,lékafi mi fekli, Ze prognéza mého ditéte je
dobra, ale co kdyz to fikaji jen proto, aby mé uklidnili?*’). Ostii mece nejlépe castecné otupi
informace ziskané od rodicu, ktefi maji déti s delsim intervalem od zacatku onemocnéni a

mohou odborné pfedpoklady zdravotnického personalu potvrdit. Vyména téchto zkusenosti je

nenahraditelna.
1.2 Psychicka reakce ditéte na chronické onemocnéni

Vétdina détskych onemocnéni probiha mirné a pfechodné. Zpusobuji pouze docasné naruseni
kazdodenniho Zivota. Nicméné asi u 2-3 % déti probiha onemocnéni natolik zavazné, ze
interferuje s rastem, vyvojem, skolnimi vysledky a socialnimi vztahy (Drell a White 2005). Van
Cleave a kol (2010) ve své studii popisuji nartst prevalence chronickych zdravotnich potizi u
deétf béhem dvanacti let z 12,8 % v roce 1994 na 26,6 % v roce 20006, pficemz pro potteby této
studie fadi k chronickym zdravotnim potizim takova, ktera trvaji alespon 12 mésict a limituji
dit¢ v aktivitich nebo skolni hochazce nebo vyzaduji uzivani medikace, specialnich pomucek
nebo specializovanych zdravotnickych sluzeb. Chronické nemoci pfedstavuji pokracujici
problém pro déti i pro jejich pecovatele. Vétsina rodin se dokaze podminkam nemoci ditéte
uspeésne piizpusobit a postupné najde novou rovnovahu vyvazujici potfeby onemocnéni,
ditéte, 1 pecovatelt. Jak se vyvojové, biologické, psychologické a socialni podminky méni, jsou
nutné nové adaptace, aby se zabranilo budoucim problémum.

Souvislost mezi télesnym onemocnénim a psychickou poruchou u déti a mladistvych je

prokazana jiz dlouhodobé. Chronické onemocnéni zdvojnasobuje riziko problému s chovanim

nebo emocemi (Cadman et al, 1988). Toto riziko se ztrojnasobuje v pfipadé, Zze zdravotni stav
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je spojen s viditelnou fyzickou deformitou. Mezi psychiatrické diagnozy, které se objevuji u
chronicky nemocnych déti, patii zejména poruchy pfizptusobeni, akutni reakce na stres,
posttraumaticka stresova porucha (PTSD), uzkostné poruchy, deprese, chronicka unava (Bell
etal., 1991).

Vétsina déti s chronickym somatickym onemocnénim prochazi cetnymi hospitalizacemi. I
kdyZz nékteré reakce na nemoc a hospitalizaci, jako je tzkost, regrese, zmény nalady, a zmény
v télesném fungovani (napf. jidlo a spanek), se objevuji u jedinct vsech vékovych kategorii,
nekteré reakce jsou jedinecné pro urcitou vyvojovou droven jednotlivee.

Je dobfe znamo, ze nase vnimani zdravi v situaci pfitomného chronického onemocnéni mtze
byt ovlivhéno nahledem a typem zvladacich strategii. Protoze spojitost mezi ditétem nebo
mladym ¢lovékem a rodinou, ve které Zije, je esencialni, je vhodné nejdfive vyjit z extrémni
situace ditéte v izolaci. Pfiznaky vsak maji vliv na fungovani rodiny, rodice, a sourozenecké
vztahy a tyto kontextualni proménné by vzdy mély byt zvazovany (Gledhil a Garralda 2009).
Chronicka somatickd onemocnéni predstavuji Siroké spektrum onemocnéni, vcetné velmi
castych problémdu, jako je diabetes mellitus, obezita, astma, epilepsie, ekzém, i vzacnéjsich
onemocnéni, jako je cystickd fibréza, onemocnéni hematologicka a onkologicka. Mnoho déti
se vice ¢i méné uspésné piizpusobi zivotu s chronickym télesnym onemocnénim, ale u fady se
objevuji razné typy negativnich emocnich stavt jak u samotnych déti, tak u jejich blizkych
(Gledhil a Garralda, 2009).

Existuje fada obav a tuzkosti, které jsou spojeny s chronickym onemocnénim v détstvi. Kromé
pfitomnosti samotného onemocnéni, diagnostickych a lé¢ebnych strategif, mohou za dalsi
distress dusledky onemocnéni a 1écby, jako je alopecie, obezita, deformity a jizvy. Nékteré
pozadavky nebo pravidla 1écby, jako jsou dietni omezeni nebo rezim, mohou byt obtizné.
Mnohé z téchto podminek mohou vést k problémum ve vztazich s vrstevniky. Také
hospitalizace muze vést k pferuseni skolni dochazky a ucasti ve volnocasovych aktivitach s

vrstevniky.

1.2.1 Faktory souvisejici se vznikem psychické poruchy u somaticky

nemocného ditéte

Veétsina déti se relativné dobfe pfizpusobi této situaci. Nicméné, déti s chronickym

somatickym onemocnénim maji zvysené riziko rozvoje komorbidnich psychickych problémd.
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Ne¢které faktory, které souviseji s ditétem a nemoci pfispivaji ke zvysené pravdépodobnosti

vzniku psychické poruchy (Gledhil a Garralda 2009):

+ povaha télesného onemocnéni, jeho vliv na Zivot a lécebné postupy;
«  stadium onemocnéni;

«  zavaznost onemocnéni nebo stupen ohrozeni zivota;

+  psychosocialni rizikové i ochranné faktory v roding;

«  v¢k a vyvojova faze.

(1) Proménné, které jsou zavislé na povaze nemoci

Chronicka onemocnéni pfedstavuji problém pro déti a jejich pecovatele, ktery dlouhodobé
pokracuje. Faktory, které s nemoci souviseji, jako je napfiklad to, zda jde o zivot ohrozujici
onemocnéni, jak je bolestivé nebo zda zpusobuje viditelné nebo trvalé postizeni, mohou razné
dit¢ ovliviiovat (Drell and White 2005). Onemocnéni postihujici mozek maji zvyseny vyskyt
psychiatrickych poruch, zvlast¢ pokud je pfitomna epilepsie (Rutter et al, 1970). Déti s
epilepsii maji trojnasobné zvysené riziko rozvoje psychické poruchy ve srovnani s béznou
populaci. Riziko u déti s chronickou télesnou nemoci, ktera nepostihuje pfimo, je jen mirné
vys$si proti obecné populaci. Psychiatrické problémy u této skupiny déti mohou byt
perzistentni, kdy az 70 % vykazuje potize béhem 4leté¢ho sledovani. Hyperaktivita, neklid a
nepozornost jsou nejvyraznéjsimi prediktory pfetrvavani.

I kdyz vSechna chronickd onemocnéni mohou vést k urcitému stresu a nepfedvidatelnosti, ne
vsechny nemoci byvaji vaimany stejnym zptsobem (Drell a White 2005). Déti s chronickymi
zanéty stfev, cystickou fibrézou, astmatem, srpkovitou anémii nebo rakovinou, maji odlisné
zkusenosti s piiznaky nemoci, 1écbou 1 hospitalizaci. Nepfedvidatelnd povaha onemocnéni v
détstvi malé dit¢ vyrazné stresuje, a proto muze vést k vyssi urovni deprese. Cysticka fibréza je
dlouhodobé onemocnéni a vyzaduje denné nékolik hodin 1é¢by zaméfené na ventilaci a dietu a
ma tedy piimy zasah do zivota. Srpkovitd anémie je intermitentni, nepfedvidatelné a
dlouhodobé onemocnéni.

U onemocnéni, kterd nemajf vliv na mozek, jsou psychické problémy pravdépodobné spojeny
s velkym mnozstvim obecnych stresovych faktort a zmén v rodiné, ktera cela s chronickym
onemocnénim zije (Gledhil a Garralda 2009). Patif mezi zivotni stresory, jako jsou opakované
hospitalizace, specifické pozadavky na stravu a narusovani rodinné rutiny (Eiser 1993). Tyto
déti jsou nachylnéjsi k rozvoji emocnich poruch a problému s pfijmem potravy. Nemoc muze

vytvafet rodinné a spolecenské napéti a zmény, které jsou typickymi rizikovymi faktory pro
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rozvoj emocnich poruch u déti. Mezi né patfi poruchy nalady u rodict, hyperprotektivita a
pfehnané pecovani (Garralda a Palance 1994).

Vnimana zavaznost diagnostikovaného onemocnéni miva znacny vliv. Diagnéza rakoviny stale
lidi dési a to 1 pfes cetné pokroky v 1écbé, které vyrazné snizily morbiditu i mortalitu. Proto je
dulezita edukace o pokroku v této oblasti. Také rozuméni divodum, pro¢ dit¢ onemocnélo,
muze vytvafet rozdily (Drell a White 2005). V pfipadé, ze nemoc je geneticky podminéna,
rodic, u jehoz rodiny se znak vyskytuje, se ¢asto mus{ vypofadat s pocity viny nebo obvinénimi
ostatnich 1 se starostmi o sourozence ditéte a budouci generace. Vzacné diagnézy mohou
vyvolavat uzkost a zmatek. Rodiny ¢asto uvadéji pocity izolace vzniklé tim, ze ma dité¢ s
poruchou, kterou jeho vrstevnici ani personal neznaji a nemaji pro ni zadné pochopeni. Tuto
izolaci lze snizit komunikaci s rodinami s podobnym problémem i informacemi ziskanymi pfes
internet (pokud nejsou devastujici).

Pokud je nemoc spojena s deformitami nebo postizenim fungovani, je to pro dité a celou
rodinu jest¢ obtiznéjsi. Déti a mladez se zdravotnimi deformitami maji tfikrat vys$si riziko
vzniku afektivni poruchy (Drell a White 2005). T¢élesna deformace je zvlasté zatézujici pro
dospivajici, ktefi jsou precitliveli na svoje télesné schéma. Dopad deformity ¢i zdravotniho
postizeni je vidét v kontextu celé rodiny. Napifiklad mensi postizeni nohy, které ohrozuje
fotbalovou kariéru ditéte, je vice stresujici ve sportovné zalozené rodiné, nez stejné zdravotni
postizeni u ditéte a rodiny fascinované hudbou. Zvlasté stresujici pro rodice i dité¢ jsou
deformity, které jsou pfitomny v reprodukénim systému.

(2) Faze nemoci

Doba, kdy bylo onemocnéni diagnostikovano, je dulezita. U mnoha déti s chronickym
télesnym onemocnénim pravdépodobné probéhnou psychické problémy pod obrazem
poruchy pfizptusobeni, kterd v relativné kratké dobé¢ odezni. Déti s diabetem dependentnim na
inzulin rozvinuly podle jedné studie poruchy piizpiasobeni ve 36 % piipadd, a polovina se
zotavila do dvou meésict (Kovacs et al. 1985). Podobng, u déti s chronickym selhavanim ledvin
byly psychické problémy pozorovany u 60 % déti v dobé zahajeni dialyzy. O rok pozdéji
prevalence psychickych potizi poklesla na 21 % (Wass et al. 1977).

(3) ZavazZnost onemocnéni

Riziko rozvoje psychické poruchy je vyssi u déti se zavaznéjsi formou onemocnéni. U déti s
téz$im chronickym selhanim ledvin, které vyzaduji hemodialyzu, bylo zjisténo, ze maji castéji
psychickou poruchu nez déti, u kterych dialyza nebyla nutna (Garralda et al., 1988). Diabetické

déti zavislé na inzulinu s anamnézou hospitalizace pro ketoacidézu v pfedchozim roce jsou
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nachylnéjsi k rozvoji psychické poruchy nez déti bez anamnézy ketoacidézy v minulém roce
(Liss et al. 1998). Vyssi aroven pfiznakt posttraumatické stresové poruchy byla nalezena u déti
a rodicu do jednoho roku po piijeti na détskou jednotku intenzivni péce, nez kdyz byly pfijaté
na vSeobecné détské oddéleni (Rees et al. 2004), a az 10 let po 1écbé rakoviny (Kazak et al.,
2004). Emocn{ reakce rodicu na traumatickou détskou zkusenost je vyznamnym prediktorem
zavaznosti posttraumatické stresové poruchy u ditéte (Cohen 2005).

Déti, které prezily rakovinu, celi fadé obtiznych ukold. Musi vydrzet dlouhé pobyty v
nemocnici ¢i opakovana vySetfeni, ambulantni lécebné procedury, které jsou mnohdy
bolestivé, a k tomu jeté zavazné nezadouci Gcinky lée¢by. Casto musi snaset odlouceni od své
rodiny, nékdy odpor sourozencu, a mijeji casto cely rok ve Skole. Mohou byt vystaveny
postizeni té¢la s viditelnymi defekty, trpét zakefnymi problémy s kognitivnimi a verbalnimi
deficity spojenymi s chemoterapii a radiacni terapii (Lederberg 2005). Nezadouci ucinky
mohou byt umocnény s 1éky spojenou ztratou sluchu. Na druhou stranu, uspésna 1écba pfinasi
détem i jejich rodinam pocity vitézstvi a ulevy, které pomahaji posilit détem sebetctu.
Moznost opétovného zaclenéni do skolniho Zivota a do skolniho kolektivu s kamarady je
dulezitym faktorem pro piizpusobeni ditéte. Kontakt na détskou skolni poradkyni a ucitele je
aktivni intervenci, protoze potfebuji byt pouceni o individualnich potfebach ditéte a byt
ubezpeceni v tom, jak mohou ditéti pomoc.

Chronické telesné onemocnéni zdvojnasobuje riziko rozvoje poruch chovani a emocnich
problémua a v pfipadé, Ze je zdravotni stav spojen s fyzickou deformitou, je riziko az
trojnasobné (Drell a White 2005).

Typ a rozsah 1écby se na psychické reaktivité ditéte vyznamné podili. Malé déti mohou
prozivat lécebné postupy jako vétsi dGjmu, nez zranéni nebo smrt. Vnimani traumatu
spojen¢ho s 1écbou je spolehlivym prediktorem posttraumatické stresové poruchy u déti nebo
rodict.

(4) Psychosocialni rizikové a ochranné faktory rodiné

Psychické ptiznaky u déti, které jsou télesné nemocné, se Casto pfipisuji pfitomnosti nemoci a
stresu (Gledhil a Garralda 2009). OvSem ve skutecnosti je dulezity i vliv predisponujicich
faktora. Biologicka predispozice (diatéza) pro psychickou poruchu se muze projevit v
dusledku stresu vyvolaného chronickym télesnym onemocnénim nebo vlivem 1éku
pouzivanych k jeho 1écbé. Mezi typické predisponujici faktory patii genetickd zranitelnost,
temperamentové vlastnosti, rodicovska disharmonie, nedostatek oteviené komunikace,

onemocnéni matky, které omezuje rodicovstvi (deprese, schizofrenie atd.), sikana ve Skole a
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$patné vztahy s vrstevniky atd. Temperament a osobnostni faktory, jako zda je dité Gzkostné
nebo opozi¢ni, ovliviiuji pohled, jak dit¢ vnima nemoc a svoji acast v 1écbé (Drell and White
2005). Deéti, které jsou vice uzkostné, zpravidla v 1écbé lépe spolupracuji, zatimco déti s
temperamentovou dispozici byt opozi¢ni spolupracuji pochopitelné malo.

Vétsina rodin se uspésné chronickému onemocnéni ditéte pfizpusobi a vytvoil novou
rovnovahu, kterou vyzaduje potfeba 1écby onemocnéni, starost o dité samotné a o sebe sama a
dalsi zdravé cleny rodiny. Faktory, jako jsou celkové fungovani rodiny, vztahy s vrstevniky a
kulturni pfesvédceni a postoj, majf také na dité s chronickym onemocnénim dopad. Vzajemné
ovliviiovani nemocného ditéte a druhych dulezitych osob je ¢asto komplexni a obousmérné.
Clenové rodiny, vrstevnici, a dal§f (napt. uéitelé) jsou ovlivnéni nemoci ditéte a toto ovlivnéni
muze meénit jejich chovani, coz ma zase vliv na samotné dit¢. Na druhé strané¢ ochranné
faktory, jako je bezpecna vazba mezi rodice a ditétem, zvysena podpora rodiny, podporuji
adaptivni reakci na télesné onemocnéni a jeho dusledky, podobné jako citlivé jednani pediatra
a personald v nemocnici. Tyto ochranné faktory pomahaji snizit riziko rozvoje vzniku
psychické poruchy. Nékteré faktory, specifické pro danou nemoc, jako je znetvofeni, izolace,
dlouhodoba absence ve skole, mohou naopak narusovat socialni vyvoj a utvafeni identity
ditéte. Razné kultury a spolecnosti se mohou znacné lisit ve svych postojich k riznym
nemocem a mohou se nckterych onemocnéni vice ¢i méné obavat, nebo je vice ¢i méné
stigmatizovat. Tyto rozdily mohou vyznamné ovlivnit prab¢h nemoci a jeji lécbu v raznych
kulturach.

Opozdéna nebo chybna diagnéza, obzvlasté pokud je spojovana se zménou prubé¢hu nemodi,
muze vést k pocitim viny lékafe, vycitkam rodiny a vyrazné zasahuje do vztahu lékaf-pacient
¢i lékat-rodina. Pocity viny se objevuji, zejména pokud pecovatelé vnimaji, ze zanedbali néco,
co meli udélat, aby zabranili nemoci, snizili jeji zavaznost, prub¢h nebo dusledky.

(5) Vék a vyvojova faze

Chronické onemocnéni ovliviiuje obvykle jinak teenagera nez batole. V nékterych vyvojovych
obdobich ma nemoc veétsi dopad na psychické zdravi. Obzvlast’ citlivé jsou ranné deétstvi a
dospivani. Pfedskolni déti maji méné kognitivnich zdroji pro vypofadani se s nepohodlim a
stresujicimi 1é¢ebnymi procedurami a musi se vice spoléhat na podporu matky, aby bylo pro
né mozné se s nemoci vyporadat. Dulezitym faktorem, ktery pfedskolni vék ovliviuje, jsou
obavy z odlouceni od dulezité osoby (Drell a White 2005). Mezi ¢tyfmi az sedmi lety zivota
mohou déti veéfit, ze nemoc byla zpasobena né¢im $patnym, co udélali, a ze nemoc je vlastnée

trest za jejich provinéni (Gledhil a Garralda 2009) nebo hledaji pfi¢inu v ,,magickém®
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puasobeni mocnéjsich osob, negativnich sil, nezvladnutelného zla. Drzeni se rodicu, tzkost,
bazlivost, problémy se spankem a opozi¢né-vzdorovité chovani{ jsou viditelné u dét
pfedskolniho véku. U déti skolniho véku muze byt navrat do $koly po chemoterapii rakoviny
spojen s rozvojem s$kolni fobie a socialni izolace. Na sniZzeni sebetucty a zvyseni rozvoje
deprese nebo uzkostné poruchy se mohou podilet také skolni absence, vysméch ve skole a
Sikana, ktera souvis{ s odlisnostmi vzhledu i chovani ditéte. Jak je celkem samozfejmé, ditc
oslabené nemoci, s télesnou slabosti ¢i napadnymi vnéjsimi znaky ma veétdf riziko, Ze se stane
obéti sikany. Stejné tak jsou castéji obéti sikany déti neurotické, s pocity ménécennosti,
s pesimismem & beznadéji (Rican, 2010). U adolescentt k ¢astéjsi depresi vede vétsi
pochopeni dutsledktt chronického onemocnéni a konfrontace s realitou smrti. Télesné
onemocnéni v dospivani ohrozuje pfirozenou potiebu se osamostatnit a nuti k vétsi zavislosti
na rodi¢ich a daldich dospélych. Cast dospivajicich se snaZi realitu nemoci vytésfiovat,
experimentuje s lécbou, vysazuje ji, odmita lécebny rezim (Eiser 1993). Diabetici pfestavaji
dodrzovat potfebnou dietu, vénuji mensi pozornost inzulinovému rezimu a sledovani hladin
cukru v krvi. Dodrzovani lé¢ebného rezimu byva ovliviiovano rodinnymi faktory. Déti
z rodin s mens{ soudrznosti zanedbavaji 1écebny rezim castéji, podobné jako déti z rodin, kde
je styl rodicovstvi vniman jako kriticky a zaméfeny na chyby (Fiese et al., 2006). Se spolupraci
v 1écbe souvisi také nekteré biologické faktory, jako je inteligence a temperament (Drell a

White 2005).

1.2.2 Prognéza psychické poruchy u déti s chronickym télesnym

onemocnénim

Mnoho psychologickych potizi, které chronicky nemocné déti zazivaji, ma kratké trvani a
nepokracuji do dospe¢losti. To, nakolik porucha pfetrvava, souvisi se zavaznosti détskych
psychickych symptomu, pretrvavanim télesnych ptiznaka do dospélosti (Pless a kol. 1989), a s
pfitomnosti télesného onemocnéni, které ovliviiuje mozek (Gledhill a Garralda 2009).

Rada studii ukazuje, Ze v dospélosti vétsina postizenjch rakovinou v détstvi je, co se tyce
psychosocialnich dusledkd, k nerozeznani od bézné populace. Nicméné, podrobnéjsi analyza
naznacuje, ze faktory, jako je vék v dob¢ stanoveni diagnézy, umisténi nadoru, a povaha lécby,
mohou mit vliv na kognitivni a psychické dusledky. U déti a dospivajicich do 18 let veku, u
kterych byl diagnostikovan mozkovy nador, kognitivni deficity a psychologické problémy

narustaji vékem a casem od diagnézy (Poggi et al., 2005).
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Bass a Murphy (1995) ukazuji, ze anamnéza viktimizace v détstvi a nedostatek rodicovské
péce, v kombinaci s tézkou nemoci v rané fazi vyvoje, mohou zvysovat pravdépodobnost
rozvoje hypochondrie u déti nebo v dospélosti, zejména pak u jedincu, kteff jsou tzkostn{ a
zavisli ve svém chovani v prostfedi. Jedinci s intracerebralni patologii mivaji i v dospélosti
castéji psychické poruchy, projevujici se zejména v chovani a v socialni izolaci. Na rozdil od
toho pacienti s chronickou srde¢ni vadou chirurgicky upravenou v détstvi nejsou zvySenému
riziku rozvoje psychické poruchy v dospélosti vystaveni. VétSina pacientd s onemocnénim
ledvin od détstvi vykazuje v dospélosti dobré fungovani a netrpi psychickymi problémy,
nicméné castéji nez vrstevnici ziji se svymi rodi¢i, maji niz§i kvalifikaci, vy$§i miru
nezaméstnanosti a méné blizkych vztaht mimo rodinu.

Vétsina pediatrickych onkologickych onemocnéni ma lepsi prognézu nez malignity u
dospélych a probihaji spise jako chronicka nez fatalni onemocnéni, podobné jako jina vrozena

chronickd onemocnéni, jako je napft. cysticka fibréza.
1.3 Postoj rodict chronicky nemocného ditéte

Postoj rodicu, ktery zaujmou k nemoci a 1écbé ditéte, ovlivni i samotné dité. Nejlepsi zbrani
proti samotnému détskému strachu je klid, laskavost a povzbuzeni jak od rodica, tak od
osetfujictho personalu. Rodi¢e mohou reagovat na onemocnéni rizné, mohou se u nich
objevit uzkostné reakce, depresivni projevy, mohou byt velmi zavisli, ale i velmi pozadovacni
az agresivni. Nemoci trpi nejen dité, ale obvykle i jeho rodice. Casto nerozumi, co se s ditétem
d¢je, boji se, aby néco nezanedbali, nevédi, jak se chovat. Vice nez ctvrtina rodica zaziva
v takové situaci vyznamny problém s rozhodovanim (Stremler et al, 2017). Pokud dite
onemocni zavaznym onemocnénim, mohou rodice prochazet stejnym stresem, jako kdyby
onemocnéli sami. V pifpadé rodictu déti hospitalizovanych na jednotce intenzivni péce se
rozvinuly projevy depresivni poruchy u 51 % (Stermler et al, 2017). Pohled hospitalizovaného
rodice jako doprovodu ditéte na realnou situaci byva casto zkresleny. Rodi¢ proziva strach o
své dité, proto mnohdy na lékafskou i oSetfovatelskou péci reaguje prehnané, nadmérné
kriticky.

U rodice, ktery nedokaze unést velkou psychickou zatéz, muze dojit k rozvoji abusu alkoholu
nebo drog anebo krozvoji vazné psychopatologie (deprese, posttraumaticka stresova

porucha), zejména kdyz je dité v kritickém stavu, umira nebo zemfe. Cela rodina je zpravidla
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tézce zasazena. Psychiatricky zasah byva potfebny. Vyplati se a rodicim ulevi preventivni

psychoterapeuticky pohovor, i kdyz zadna psychopatologie neni na prvni pohled patrna.
1.3.1 Psychicka reakce rodice na chronické onemocnéni ditéte

Rodiny pediatrickych pacientd jsou mnohem zranitelnéjsi, nez kdyz v rodiné onemocni
dospély, protoze je jasna uplna zavislost ditéte na rodiné a rodina sebe sama stejné jako jeji
okoli povazuje za odpovédnou za zdravotni stav ditéte (Lederberg 2005). Lécebné intervence
se mohou mijet cilem, pokud se nezaméfuji na celou rodinu stejné jako na samotné dité.
Intervence v rodiné mohou zmirnit utrpeni rodinnych piislusnikd, kteff se staraji o déti s
chronickym onemocnénim. Rodinn{ pfislusnici déti s chronickymi somatickymi
onemocnénimi mohou trpét finanénimi potizemi, omezenym spolecenskym Zzivotem, ztratou
volnocasovych aktivit, omezenim rekreaci a neustalym strachem a ostrazitosti (Griffith a
Slovik 2008). Rodice museji casto pfehodnotit své plany, které méli s nemocnym ditétem,
stejn¢ jako 1 své vlastni perspektivy. Rodinni piislusnici zpétné pak ovliviuji psychickou
pohodu a schopnost pfijmout lécebny rezim u nemocného ditéte nebo adolescenta.
Psychoedukace rodiny muze snizit zatéz ¢lent rodiny s pacientem s chronickou somatickou

nemoci (Heru 2000).
1.3.2 Vychovny styl

Vychovny styl je psychologicky termin popisujici obvyklé strategie, které rodice pouzivaji pii
vychové svého ditéte. Zapojeni rodi¢t a jejich dohled jsou silnymi prediktory uspéchu
dospivajicich. Nékolik studii vsak naznacuje, ze rodicovsky podil se v prubéhu dospivani
snizuje. Rodice v obdobi dospivani svych déti celi novym vyzvam, jako je hledani svobody
v obdobi adolescence (Berger 2011). Vyzkumy zabyvajici se pé¢i o dité¢ a jeho vyvojem
ukazaly, Zze pecliva vichova, svoboda a bezpec¢na kontrola vedou k vyssi zpusobilosti a trovni
socialnich dovednosti (Spera 2005).

Jeden ze soucasné pfijimanych popist vychovnych stylt rodict pracuje s modelem ctyf styla
vychovy (Tab. 1). Dimenze dle emoc¢niho vztahu rozlisuje rodice akceptujici nebo odmitajici; a
druha dimenze podle miry naroc¢nosti a tendence kontrolovat na naro¢né a kontrolujici nebo
nenarocné a nekontrolujici. Kombinaci téchto dimenzi se popisuji ¢tyfi zakladni vychovné
styly — autoritafsky, zanedbavajici, autoritativné-vzajemny a shovivavy styl. (Baumrind, 1967,

Maccoby et Martin, 1983)
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Tabulka 1: Model ¢tyf vychovnych styla

Rodice Odmitajici Akceptujic
. iy (5 AUTORITATIVNE
Naroc¢ni a kontrolujici AUTORITARSKY STYL V7 AJEMNY STYL

Nendroéni a nekontrolujici | ZANEDBAVAJICISTYL | SHOVIVAVY STYL

Autoritafsky vychovny styl je styl rodict odmitajicich a naroc¢nych a kontrolujicich. Jde o
omezujici, trestajici styl, ve kterém rodic¢e vyzaduji po détech plnéni pokynt s malym nebo
zadnym vysvétlenim (Santrock 2014). Autoritativné-vzajemny vychovny styl je styl rodica
akceptujicich a naroénych a kontrolujicich. Tito rodi¢e naopak podporuji diskuzi, casto

(93

projevuji laskavost a akceptuji pfani a potfeby ditéte. Studenti z rodin uplatiujicich
autoritativné-vzajemny vychovny styl, dosahuji lepsich studijnich vysledki a vykazuji vyssi
vnitini motivaci (Rivers et al. 2012). Shovivavy vychovny styl je popsan u rodict akceptujicich,
nenaroc¢nych a nekontrolujicich. Také se nazyva nedirektivni. Shovivavi rodi¢e maji tendenci
byt svym détem za ,.kamarady* a nedafi se jim dostatecné uchopit rodicovskou vychovnou
roli (Mortis et al. 2013). Ponechavaji détem moznost vlastniho rozhodovani, davaji jim rady
z pozice ,,kamarada“ a kladou maly duraz na dodrzovani hranic a celkovée kladou na déti velmi
nizké pozadavky. Zanedbavajici vychovny styl je styl rodi¢t odmitajicich, nenaroc¢nych a
nekontrolujicich. Nékdy se nazjva jako nezdcastnény, odmitajici, odtazity, nezajimajici se
(Alizadeh et al. 2011, Morris et al. 2013).

Tito rodice nejsou piili§ zapojeni do Zivota svého ditéte, nejsou pfilis vieli ani kontrolujici,
neurcuji ditéti hranice. Zanedbavajici vychovny styl muze vést k odmitani détskych pocita a

emoci. Rodice nadale détem zajist’uji zakladni potfeby, ale emocionalné je nepodporuiji.
1.4 Nespecifické stievni zanéty

Nespecifické stfevni zanéty (inflammatory bowel disease, IBD) pfedstavuji skupinu
chronickych, imunitné podminénych onemocnéni postihujicich primarné gastrointestinalni
trakt. Hlavn{ nosologické jednotky reprezentuji Crohnova nemoc (Crohn’s disease, CD) a
ulcerézni kolitida (ulcerative colitis, UC). U Crohnovy nemoci se vyskytuje segmentalni,
granulomatoézni, transmuralni zanét stfevni stény, pficemz muze postihovat jakoukoliv cast
travictho traktu od dutiny ustni po rektum. Typickymi komplikacemi prostoupeni zanétu celou

sténou stfeva je vytvafreni pistéli, abscesu ¢i stenotickych useka (Ehrman & Koneény, 2011).
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V pfipadé ulcerézni kolitidy je ulcerézné-hemoragickym zanétem postizena sliznice rekta,
odkud se $ifi kontinualné proximalnim smérem a zasahuje rizné rozsahlou cast tlustého
stfeva. V détském véku typicky postihuje celé kolon, tedy se jedna o tzv. pankolitidu (Sandhu
et al, 2010). Zvlastni jednotku pfedstavuje indeterminovana kolitida, ktera nenapliuje
jednoznacné kritéria CD ani UC a je ¢ast¢jsi u déti nez dospélych.

Zatimco zahraniéni studie hovofi o nardstu nespecifickych stfevnich zanétd v dospélé
populaci pfevazné ve 20. stoleti a v prabé¢hu 21. stoleti popisuji v rozvinutych zemich stagnaci
¢i pokles incidence, v pediatrické populaci se zda byt naopak v poslednich letech patrné
navysen{ incidence (Benchimol et al, 2017, Benchimol et al, 2011). Ceska studie Jarkovského a
kol. (2017) v letech 2007-2013 naopak hodnotila incidenci IBD v CR a popsala béhem tohoto
sedmiletého intervalu vyrazny a setrvaly vzestup, kdy incidence Crohnovy nemoci se zvysila
z 12,8 na 2277/100 000 a incidence ulcerdzni kolitidy se zvysila z 16,6 na 27,9/100 000.
Prevalence obou nemoci v celé ceské populaci se podle stejné studie jiz téméf vyrovnala
(205,9/100 000 u CD vs. 236,1/100 000 u UC)

Etiopatogeneticky byly za vyznamné pokladany i psychosomatické faktory, dnes je jim ale
pfisuzovan spiSe podpurny, druhotny vliv na prabéh imunitnich pochodu, které jsou pod
vlivem regulace centralné nervového systému. Psychicky stres se ale stile povazuje za jeden z
ciniteld ovliviujicich ¢etnost a tiZi relapst.

Klinicky se aktivita onemocnéni hodnoti podle indext PCDAI a PUCAI (Hyams et al. 1991,
Turner et al., 2009). U déti s Crohnovou nemoci se pouziva index PCDAI (Pediatric Crohn's
Disease Activity Index), ktery vychazi z klinického a laboratorntho hodnoceni: bolest bficha,
pocet stolic za den, celkovy stav pacienta, hematokrit, sedimentaci erytrocytt, hladinu
sérového albuminu, hmotnost, vysku, rastovou rychlost, fyzikalni nalez na bfise, pfitomnost
perianalnfho postizeni a mimostfevnich projevi. PCDAI dosahuje rozmezi hodnot 0-100
bodu. Podle zavaznosti se rozliSuje vysoka zanétliva aktivita (PCDAI > 30 bodu), stfedni
zanétliva aktivita (PCDAI 29 — 20 bodu), lehka zanétliva aktivita (PCDAI 19 — 11 bodu),
remise (PCDAI < 10)

U déti s ulcerdzni kolitidou se pouziva index PUCAI (Pediatric Ulcerative Colitis Activity
Index), ktery se urcuje podle pifitomnosti krve ve stolici, konzistence stolice, poctu stolic za
den, pfitomnosti nocnich stolic, bolesti bficha a celkové aktivity ditéte. Rozhodujici je
endoskopicky nalez a histologické zhodnoceni. Cilem je endoskopické i histologické sliznicni
zhojeni, ktery je vyznamnym pozitivnim prediktivnim faktorem urcujicim dalsi vyvoj

onemocnéni (Bryant et al, 2014). PUCAI dosahuje rozmezi hodnot 0-85 bodu. Podle
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zavaznosti se rozliSuje vysoka zanétliva aktivita (PUCAI > 65 bodu), stfedni zanétliva aktivita
(PUCALI 35 — 64 bodu), lehka zanétliva aktivita (PUCAI 10 — 34 bodu), remise (PUCAI < 10)
Nejcastéjsi komplikaci a navic extraintestinalni manifestaci IBD byva anémie, ktera se
vyskytuje az u 73,7 % pacienti (Kulnigg & Gasche, 2006). Anémie muize mit rizné pficiny
(Cardozo a Sobrado, 2010):
- bézné: nedostatek zeleza, anémie u chronickych onemocnéni
- obcasné: deficit vitaminu B12, deficit folatu, anémie navozena léky (sulfasalazin,
thiopuriny), renalni insuficience, alkoholismus, hypotyredza
- ojedinélé: hemolyticka anémie, hemoglobinopatie, onemocnéni kostni dfené (leukémie,
lymfomy, myelodysplasticky syndrom), infiltrace kostni dfen¢ rakovinou (prostata,
prsa, atd) aplasticka anémie (¢asto navozena 1éky)
Anémie také omezuje zapojeni do béznych dennich aktivit. Chronicka unava je béznym
symptomem IBD s anémii a je spojena s vyznamnymi fyzickymi, emocionalnimi,
psychologickymi a socialnimi dopady, kterymi je ovlivnén viceméné kazdy aspekt
kazdodenniho zivota. Anémie tak vede k naruSeni kvality Zivota a naopak zaléceni anémie
vede k zlepseni kvality Zivota, pfedev$im pfi zméné hodnot v oblasti 110-130 g/1. (Gasché et

al 1997, Crawford et al 2002, Wells et al 2000)

Zanetliva stfevni onemocnéni v détském véku patii mezi zavazné nemoci nejen z hlediska
medicinského, ale také psychologického a behavioralnitho. Bézné symptomy (prujem, bolesti
bficha, krvaceni z koneéniku, unava, poruchy riastu, opozdéna puberta) pak zpuisobuji
nemocnym vyznamné psychosocialni problémy (Mackner et al 2006). To plati zejména u
dospivajicich, ktefi tvoii vétsinu diagnostikovanych piipada v détském véku (CCFA 2012). Ve
stejném obdobf, kdy se snazi vést svij bézny zivot dospivajiciho a plnit vyvojové dkoly, musi
celit povinnosti naucit se zvladat své chronické onemocnéni. Lécba IBD je mnohostranna,
pokud jde o mnozstvi 1ékt a rezimy jejich davkovani, které jsou casto modifikovany pii
nepfedvidatelnych a epizodickych exarcebacich onemocnén.

Prabéh onemocnéni by mohl byt zmirnén nckterymi podplrnymi terapeutickymi
intervencemi, proto je dulezité porozumét aspektim etiopatogeneze IBD. Jednou ze
zajimavych oblasti je podil dysfunkce autonomniho nervového systému (ANS), ktera se muze
podilet na rozvoji a udrzovani chronickych zanétlivych procest. Tedy pokud by se podafilo

zlepsit fungovani ANS (napf. pravidelnym cvicenim, relaxaci nebo meditaci, nebo uzivanim
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medikace v dobé nastupu onemocnéni), mohlo by dojit ke zlepseni i celkového prabc¢hu

onemocnéni.
1.5 Psychosocialni dopad nespecifickych stfevnich zanéta

Diagnéza zanétlivého stfevniho onemocnéni mize mit znacény dopad na celou fadu
psychosocialnich problému a interakci v rodinach. Nepredvidatelnost nemoci muze ovliviiovat
rodinnou atmosféru a vést u adolescentl a jejich rodicu k zasadni nepohodé (Drell & White
2005).

Radi se k chronickym somatickym onemocnénim, u kterych se tedy vyskytuji psychické potize
castéji nez v obecné populaci. Vyssi prevalence Gzkostnych a depresivnich poruch v porovnani
s béznou populaci dosahuje obdobnych hodnot jako v piipadé pacientd s jinym chronickym
somatickym onemocnénim (Szigethy 2004). Rozsahly systematicky pfehledovy clanek
Neuendorfa (2016) identifikoval u dospélych pacientd sIBD souhrnnou prevalenci
uzkostnych poruch 20,5 % a projevu tuzkosti 35,1 %, souhrnna prevalence depresivnich
poruch u nich odpovidala 15,2 % a v pfipadé projevi deprese 21,6 % pacientt. Uzkostné
nebo depresivni pfiznaky vykazuje az tfetina pacienta s IBD (Byrne et al, 2017). Mezi dalsi
obvyklé psychické obtize patif psychicka nezralost, zavislost na rodic¢ich, stazeni se, nizké
sebevédomli, tenze, poruchy pozornosti, behavioralni problémy; s onemocnénim IBD se také
castéji poji nékteré osobnostn{ rysy — neuroticismus, zavislost, zvySena potfeba pozitivné
afektivnich podnéta (Obereignert & Kollarova, 2008).

Celkova schopnost pfizpusobeni muize u dospivajicich zaviset na prabéhu onemocnéni IBD,
léebe a dlouhodobym uc¢inkum (napf. opozdéni puberty a zpomaleni rustu). Adaptaci
dospivajicich na onemocnéni neovliviiuji pouze faktory souvisejici se samotnym
onemocnénim, ale také dozravani emocni regulace, kognitivni kapacita, schopnost kontrolovat
impulzy. Obecné plati, ze deti, u kterych se rozvine chronické onemocnéni v mlad$im veku,
jsou schopny lépe integrovat nemoc jako soucast svého ja. Vlastni identita dospivajicich byva
nestabilni, a proto muze byt obzvlaste narocné potykat se s takovou problematikou, ktera patfi
k IBD. Adolescenti se mohou stydét za fekalni inkontinenci, télesny vzhled ovlivnény
pfirastkem hmotnosti zpusobenym steroidy, socialnimi obavami kvuli castym skolnim
absencim a nedostatkem moznosti socialntho uceni. Reakce dospivajicich na IBD muze
souviset s faktory jako je v€k, rodina, socialni podpora pacienta, mira naruseni obvyklych

aktivit adolescenta a zivotni stresory (Brown et al., 2008).
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Pacienti s IBD a jejich rodice maji zhorsenou kvalitu zivota (Halder et al. 2004). Kvalita Zivota
dospivajicich souvisejici se zdravim signifikantné koreluje s pocitem uspokojeni a mirou
blizkosti ve vyznamnych vztazich. Chronicky nemocni adolescenti ve studii MacPhee et al.
(1998) do své podptrné socialni sit¢ zahrnovali vzdalenou rodinu daleko castéji nez
vrstevniky. A také jejich skore kvality zivota souvisejici se zdravim se vice odvijelo od
rodicovskych copingovych mechanismui nez jejich vlastnich. Toto zjisténi mtze naznacovat
odchylky z bézného vyvoje dospivajicich.

Uloha rodiny s nemocnym ditétem spoéiva v pomoci pii ofetfovani nemocného dité, dohledu,
doprovazeni na lékafské ambulantni vysetfeni nebo k hospitalizaci, pficemz nejen samotné
vyfazeni z pracovniho procesu rodice ma dopad na rodinnou dynamiku a zivotni styl. Rodice
déti s IBD mohou zazfvat mnoho stresovych faktoru, jako jsou financni problémy, zmény roli,
separaci a starosti o prognoézu ditéte. Takové zkusenosti mohou piimo a nepfimo vést k
uzkosti, depresi, beznadéji a pocitum ztraty kontroly (Drell & White 2005).

Knez (2011b) ve své studii potvrdili, Ze rodice déti s IBD popisuji signifikantné nizsi stav
psychologického zdravi v porovnani s rodic¢i zdravych déti. Vyzkumy naznacuji, Ze existuje
vzajemny vztah mezi chronickym onemocnénim détf a rodicovskou adaptaci, kdy onemocnéni
ditéte ovliviiuje fungovani rodica a rodicovské fungovani také ovliviiuje adaptaci ditéte
(Brown et al. 2008).

Rodiny jsou nuceny s pocatkem onemocnéni zacit ménit rodinné ritudly, strukturu a
fungovani. Mnozi rodice si uvédomuji, ze se dostatecné¢ nevénuji sourozenci nemocného
ditéte, a obavaji se mozného negativiniho dopadu nebo se také potykaji s nervozitou, obavou o
pfeziti rodiny jako celku a unaseni zatéze (Coffey 20006). Manzelsky vztah rodi¢t muze byt
také chronickym onemocnénim ditéte negativné narusen (Brown et al. 2008).

Ackoli oba rodi¢e mohou vykazovat znacnou tzkost a obavy, jeden z nich, obvykle matka, je
vétsinou postavena do role primarni pecovatelky. Matky se nékdy oznacuji jako ,,nosici
bfemene®, tento fenomén vychazi z jednotlivych dkola této primarni pecovatelky — kromé
bézné starosti o domacnost maji navic odpoveédnost za vytvofeni a dodrzovani 1écebného

rezimu, sledovani a hodnoceni zdravotniho stavu, podavani Iékt (Hirose & Ueda 1990).
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1.6 Psychoterapie ditéte s chronickym onemocnénim a jeho

rodic¢u

Napadné propojeni mezi psychologickymi faktory a relapsy vedou k otazce, zda by pacienti
s IBD nemohli profitovat z psychoterapeutické péce. Jiz pfed vice nez 50 lety byla provedena
jedna z prvnich studif sledujici u¢innost psychoterapie na celkovy stav pacientt s ulcerézni
kolitidou (O’Conner et al, 1964). Vliv podptirné psychoterapie na pribéh onemocnéni a
ovlivnéni zvladacich mechanismt u pacientt s Crohnovou nemoci se sledovala jiz pfed vice
nez 30 lety (Kinsebeck et al, 1987) Vétsinou se podafilo dosahnout zmirnéni psychologické
nepohody, snizila se uzkost ¢i depresivni pfiznaky, ke zmirnéni samotného prubc¢hu
onemocnéni vétsinou nejsou dostacujici udaje.

Dva hlavni psychoterapeutické pfistupy u pacienta s chronickym onemocnénim jsou
psychodynamicka terapie (kam se fadi také psychoanalyza a podpurna expresivni terapie) a
kognitivné-behavioralni  terapie (pfevazné se zabyvajici nacvikem zvladani = stresu).
Psychodynamicka terapie se vénuje vice skrytym problémim a konfliktim, zatimco
kognitivné-behavioralni terapie pracuje vice se specifickymi problematickymi zpusoby mysleni

a dysfunkénim chovanim.
1.6.1 Psychodynamicka a podpiirna psychoterapie

Chronicky nemocné déti mohou mit vyznamny prospéch ze socialntho a psychologického
posileni. Pfi psychoterapeutickém vedeni mohou byt vice oteviené informovany o své nemoci
a zpravidla také vice samy spolupracuji. Podobné¢ jako dospéli, déti veédi nebo intuitivné
z pohovoru se zdravotniky citi, jakd je prognoéza jejich onemocnéni casto i pfesto, ze jim to
uplné nebylo feceno. Oteviena komunikace je pro né svobodnéjsi, ovSem musi byt vékove
pfiméfena. Déti jsou k negativnim prognostickym pravdam zranitelnéjsi. V situacich, kdy
dospély reaguje vytésnénim nebo popfenim, mohou déti zacit reagovat zvySenymi
behavioralnimi pfiznaky nebo mohou rezignovat a uplné prestat spolupracovat (Lederberg,
2005). Vaniman{ bezprostiedni situace je pro deti dulezitéjsi nez vice vzdalena budoucnost,
pfesto budoucnost muze budit uzkost a strach, zejména kdyz neni pfizniva. Je potieba, aby
dit¢ bylo vedeno, dospéli reagovali na jeho tzkost zklidfiovanim, dopfali mu bezprostfedni
komfort, péc¢i a pohodli, pokud neni mozné dat jistotu do budoucnosti. Bylo zjisténo, ze pro

vétsinu déti je dulezité védét, co se bude dit a mit pravdivé informace. Déti, kterym jsou
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sdéleny pravdivé informace, maji nasledné¢ mensi uzkosti nez ty, které je nemaji (Beale et al.

2005).
1.6.2 Kognitivné behavioralni terapie u IBD

Kognitivni model nemoci poskytuje racionalni pochopeni klinickych pfiznakt, pomaha
pochopit etiologii emocnich, télesnych i behavioralnich reakci na nemoc a ma vyznamné
implikace pro lécbu (Surawy et al., 1995). Podle tohoto modelu hraji dalezitou roli zkreslené
myslenky a pfedstavy o nemoci a osobni schopnosti ji zvladat, jsou vyznamné pro vyrovnavani
se s nemoci, spolupraci v 1écbé i pro uchovavani nadéje do budoucnosti. Kdyz se objevi
pfiznaky nemoci, pak jejich zkreslené negativni hodnoceni, véetné negativniho hodnoceni
vlastnich moznosti, jak pfiznaky zvladat, vedou k negativni naladé a socialni dysfunkci, které
pak vedou k horsimu zvladani nemoci a horsi spolupraci v 1écbe.
Kognitivn{ behavioralni terapie (KBT) je ¢asové omezena, strukturovana, normativni terapie,
zaméfena na problémy. KBT je zalozena na dvou zakladnich pfedpokladech:
1. Pfiznaky jsou ziskany (nauceny) a odrazeji specifické deficity dovednosti v oblastech
kognitivntho a behavioralnitho fungovani.
2. Naucit se a procvicovanim upeviiovat dovednosti, které by modifikovaly maladaptivni
chovani a myslenkové vzorce, mize vést k odstranéni téchto deficitd, coz pak muze zmirnit
piiznaky. (Prasko et al, 2007)
KBT specifické protokoly urcené k praci s lidmi s IBD obvykle obsahuji:
a) informace o stresu a jeho vztahu k IBD
b) vlastni monitorovani pfedchazejicich a naslednych udalosti, které se poji se
vzplanutimi IBD
c) strategie feseni problému kolem stresora, které zhorsuji piiznaky
d) cviceni svalové relaxace pro zmirneni fyziologického vzruseni a zvysena schopnost
ovladan{ symptomu
e) kognitivn{ restrukturalizace pro dpravu chybnych odhadt pociti ohrozeni, kterd jsou
zakladem fyziologické a emocni reaktivity (Prasko et al, 2010)
Hlavnim cilem KBT je naucit pacienty aktivné se podilet na zvladani symptomu, vyrovnavat se
s emoéni nepohodou, zlepsit kvalitu Zivota. Rada klinickych studii podporuje ucinnost KBT
pfi vedeni kvalifikovanymi terapeuty v terciarni sféfe cestou opakovanych sezeni v tydenni

frekvenci (Knowles et al, 2013). Nicméné plnému vyuzivani KBT brani cetna prakticka
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omezeni — vysoké naklady, nedostatek vhodné vyskolenych terapeutd, dlouhé cekaci listiny,
¢asova narocnost.

Taftova et al (2017) se vénuje ve svém systematickém pifehledu intervencim vyuzitelnych pii
zvladani rtznych potizi souvisejicich s narusenou psychickou pohodou u pacientd s IBD.
Medicina zalozena na dakazech (EBM) dosud popsala razné pfistupy, které mohou v ptipadé
pacienttt s IBD vést ke zvySeni kvality Zivota, zlepSeni zvladacich mechanismut, adherence
k 1ékim a lécebnym postuptim, zmirnéni projevi tzkosti nebo deprese (Knowles et al 2013).
Tabulka 2 uvadi nékteré EBM potvrzené behavioralni intervence vyuzitelné k zvladani

nepohody pacientt s IBD.

Tabulka 2: Behavioralni intervence ke zmirnéni psychické nepohody u IBD (dle Taftové, 2017)

Narusené stravovani (vynechavani jidel, zachvatovité pfejidani, omezovani jidla, hladovéni)
- tradi¢ni KBT piistup pro nevhodné ¢i skodlivé stravovaci navyky
- rozsifena KBT, pokud je pfitomna porucha pifjmu potravy
- intenzivni ambulantni ¢i ldzkova péce pro poruchy pifjmu potravy
Insomnie
- KBT pro poruchy spanku
- Klinicka hypnoéza

- Lécba spanku pomoci online KBT piistupu — Sleep Healthy Using the Intenet (SHUTI —
www.myshuti.com)

Unava
- Tradi¢ni KBT
- Behavioralni sebefizeni
Pochybnosti o 1¢¢bé (obavy z neZadoucich ucinki biologické 1é¢by, strach z injekci)
- Tradiénf KBT
- Behavioralni sebefizeni
Intimni oblasti (vnimani téla, sexualni Zivot, téhotenstvi)
- KBT pro sexualni dysfunkce
- Klinicka hypnéza
- Fyzioterapie panevniho dna
- Edukace o IBD a t¢hotenstvi
Stigma
- Individualni nebo skupinova KBT

- Edukacni programy pro rodinu, pratelé a dalsi blizké osoby
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1.6.3 Psychoterapie rodicu ditéte s chronickym télesnym onemocnénim

Rodicovska péce o dit¢ s dlouhodobym nebo zivot ohrozujicim onemocnénim je velmi
obtizna a muze mit negativni dopad na celou fadu aspektu zivota rodicu. Rodice téchto déti
maji casto potize s hledanim rovnovahy mezi péci o své dit¢ a dalsimi povinnostmi a
pozadavky. Vysledkem muze byt, ze rodice prozivaji vice stresu, obav, mohou mit poruchy
nalady, konflikty v rodiné, a u jejich déti se miize rozvinout problémové chovani. Rodice hraji
dulezitou roli v tom, jak se jejich dité pfizptsobuje zivotu s nemoci. Maji také zasadni vliv na
détskou pohodu a pfizpusobovani se zménam. Tisen rodic¢t souvisejici se starosti 0 nemocné
dit¢ muze pak zhorsovat jejich schopnost podporovat své dité¢ pfi vyrovnavani se s
chronickym onemocnénim. Cela fada psychologickych intervenci se snazi nabidnout pomoc
rodicim, ktera by vedla k zmirnéni nepohody rodi¢t samotnych 1i jejich déti. Eccleston et al
(2015) ve své rozsahlé studii hodnotili rizné psychologické pfistupy k rodi¢im chronicky
nemocnych déti a zaméfovali se na bezprostfedni i stfednédobé vystupy. Sledovali dopady
kognitivné-behavioralni psychoterapie, rodinné psychoterapie, terapie zaméfené na feseni
problému a multisystémové pifstupy. Nalezli pouze omezené dikazy pro vybér nejucinnéjsiho
piisutpu. Terapie zaméfend na feseni problému vedla ke zméné v rodicovském vychovném
pfistupu, dusevnim zdravi rodic¢t a sniZzeni stresu plynouciho z rodicovskych povinnosti.
Z psychologické péce profitovaly déti s bolestivim onemocnénim 1 pacienti s diabetem, u
kterych se zmirnily symptomy. Nejvétsi dopad na snizeni primarnich symptomu ditéte,
pfedevsim bolesti, se ukazoval v pfipadé kognitivné behavioralni terapie.

Rodice mohou vyuzit psychologické poradenstvi, kde se uc¢i vhodné postupy pii sdélovani
pravdivych informaci malym détem, které jsou vyrazné modifikovany okolnostmi a urovni
détského porozumeéni. To muze byt velmi komplikované i pro milujici rodice. Ovsem obvykle

se naudi, jak dit¢ velmi citlive dale vést (Lederberg 2005)
1.6.4 Psychoterapie a psychoedukace déti s IBD

Systematicky pfehledovy clanek (Prasko et al, 2010) ukazuje, u kterych pacientt a kdy lze mit
néjaka ocekavani od psychoterapeutické péce. Zda se, ze psychoterapie neovliviiuje samotny
prubéh onemocnéni, ale dovede zménit pohled pacienta na samotné onemocnéni a na to,
jakym zpusobem k IBD pfistupuji. Psychoterapie muze pozitivné ovlivnit depresi a dzkost
pacientd a vyrovnavani se sonemocnénim. Dopad na somatické zmény se ve studiich

prokazujf jen nekonzistentné a spise vyjimecné. Psychoterapie se nezda byt ucinna u pacientd,
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ktef{ se jiz pfed intervenci pohybuji na pomezi subklinického nalezu a kde jiz nelze ocekavat
dalsi zlepsovani. Pacienti ve vétsiné studii hodnotili jakékoliv psychoterapeutické intervence za
uzitecné pfi zvladani potizi v ramci IBD. Neexistuje dukaz, ze jedna terapie je lepsi nez druha.
Zatim nejsou kvalitni systematické studie porovnavajici napfi¢ riznymi psychoterapeutickymi
piistupy. Reakce na psychoterapii muze byt odlisna také u pacientt s Crohnovou nemoci nebo
ulcerézni kolitidou. Zda se, Ze u pacientii s Crohnovou nemoci je obvykle popisovano vice
psychologickych stiznosti, coz naznacuje odlisnou pocatecni pozici nebo dusevné a fyzicky
zavaznéjsi onemocnéni (Simrén et al, 2002).

Piikladem s dobrym vysledkem muze byt program na zvladani stresu a s relaxacnim tréninkem
urceny détem s raznym chronickym onemocnénim véetné IBD (Garcia-Vega & Fernandez-
Rodriquez 2004) Série Sesti individualnich sezeni zaméfenych na zmirnéni stresu nebo
samostatny nacvik v kombinaci s relaxacnimi technikami vedly ke zmirnéni stiznosti na tnavu,
obstipaci, bolesti a napéti v bifise.

Zajimavy format nabizeji programy pro déti propojené se zajmovymi volnocasovymi
aktivitami, napf. formou specialniho letntho tabora. Shepanski et al. (2005) popsali pozitivni
dopady ucasti déti s IBD ve specidlnim tabofe, kde neprobihala zadna formalni vyuka, ale
pouze neformalni konverzace mezi taborniky a vedoucimi. Bylo popsano zlepseni celkového
skore kvality Zivota souvisejici se zdravim, a také skore stfevnich symptomu, socidlnfho
fungovani a skore léc¢ebnych intervenci.

Studie vénujici se détem s chronickym onemocnénim vcetné IBD potvrdila uspokojivé
vysledky po absolvovani 6 skupinovych psychoedukacnich sezeni (Last et al, 2007). Statisticky
vyznamné zlepSeni v oblasti pozitivntho mySleni, schopnosti relaxace, socialnich
dovednostech, behavioralné-emocnich problémech (somatické stiznosti, internalizované
problémy, uzkostné-depresivni potize, problémy s pozornost]) bylo potvrzeno i rodi¢i a

pfetrvavalo i dalsich 6 mésict po skonceni intervence.
1.7 Autonomni nervovy systém a variabilita srdeCniho tepu

1.7.1 Autonomni nervovy systém u chronickych onemocnéni

Autonomni nervovy systém (ANS) fid{ visceralni funkce bez nasi védomé kontroly. Dvé vétve
ANS - parasympatikus a sympatikus - nepfetrzite¢ reguluji zakladni fyziologické odpovedi, jako
je srdecni frekvence, krevni tlak, dechova frekvence, gastrointestinalni motilita a télesna

teplota (Elenkov et al 2000, Rosas-Ballina a kol. 2008). ANS pfijima signaly od
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specializovanych senzorickych receptorti detekujicich skutecny fyziologicky stav, jako jsou
baroreceptory k monitorovani krevniho tlaku a mechanické receptory a chemoreceptory k
monitorovani pohybu zaludku (Lucini et al 2002, Moak a kol., 2009). Primitivni mozek
(podkofi), zahrnujici limbicky systém, mozkovy kmen a hypotalamus, pfijima signaly z téchto
receptori a koordinuje sympatické a parasympatické nervové odpovedi, aby udrzel

kardiovaskularni homeostazu nebo reguloval traven{ (Saeed et al., 2005).

1.7.2 Autonomni nervovy systém a imunita

evoluci, aby ovladali zanét (Pellissier et al 2010). Zanétlivé podnéty jsou prostiednictvim
aferentnich vlaken nervus vagus vedeny do hypotalamu. Zanét aktivuje protizanétlivou reakci,
kterda okamzit¢ inhibuje nadprodukci zanétlivych cytokina. Centralni nervovy systém (CNS)
fid{ zanétlivou odezvu (Lindgren et al. 1993). Shromazd'uje informace o zanétlivych nebo
invazivnich zasazich z raznych oblasti, aktivuje obranu a vytvai{ pamét'ovou stopu, ktera
zlep$i Sance na preziti v budoucnu. V pifipadé periferniho zanétu ziskava CNS senzorické
impulzy z imunitniho systému prostfednictvim humoralni i neuronalni signalizace (Blalock
1994). 1L-1a, TNF a dal$i imunologické mediatory mohou ziskat pfistup do mozkovych
center, kterym chybi hematoencefalicka bariéra, a které jsou znamé jako circumferencni
oblasti. Mediatory mohou také pronikat do jinych ¢asti mozku pomoci aktivnich transportnich
systému. IL-1b a endotoxin mohou aktivovat aferentni signaly nervus vagus, coz vede

k typickym projevim nemoci, véetné averze k jidlu a horec¢ce (Dantzer 2009).
1.7.3 Variabilita srde¢ni frekvence a autonomni nervovy systém

Prvni clovék, ktery navrhl, ze analyza variability srde¢ni frekvence (HRV — Heart rate
variability) by mohla poskytnout informaci o dysfunkci autonomniho nervového systému, byl
v roce 1915 Hans Eppinger (Billman, 2011). Prvni pouziti HRV analyzy v klinické praxi si
pockalo az do 60. let 20. stoleti, kdy Hon a Lee u lidského plodu popsali snizeni HRV, které
pfedchazelo klinickym projeva fetalni tisné doprovazené zménami prumeérné srdecni
frekvence (Hon & Lee, 1963).

HRV je termin, ktery popisuje rychlé reakce kardiovaskularnich kontrolnich systému,
jmenovit¢ sympatické a parasympatické vétve ANS (Pagani et al 1997). Prabézné zmény

nervovych impulst sympatiku a parasympatiku na sinoatrialnim uzlu vykazuji zmény srdecni
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frekvence a zptsobuji oscilace R-R intervalu kolem jeho stfedni hodnoty (. HRV). K méfeni
HRYV byly vyvinuty propracované vypocty. Nejcastéji pouzivanou metodou pro kvantifikaci
HRYV kmitt je linearni spektralni analyza. Tato konvenéni metoda je znama jako zajimavy
nastroj pro detekci autonomni nestability u riznych klinickych onemocnéni (Berntson et al
1997). Spektralni analyza muze nabidnout informace o fyziologickych mechanismech
ovliviiyjicich tfi frekvenéni pasma — vysokofrekvencni (HF, high frequency, 0,15-0,40 Hz),
nizkofrekvencni (LF, low frequency, 0,04-0,15 Hz) a velmi nizkofrekvenéni (VLF, very low
frequency, 0,0033-0,04 Hz) (Javorka 2008). V soucasné dobé¢ nejvyznamnéjsi problém spociva
v interpretaci téchto kmitoctovych pasem podle funkce vétvi systému ANS - sympaticka a
parasympaticka. Existuji pfesvedéivé nazory, ze HF predstavuje parasympatickou aktivitu
(Task Force, 1996) a v soucasnosti se nejvice pouziva pro predikci aktivity ANS. Interpretace
pasma LF a VLF je nejednoznacna. Neéktefi autofi (Malliani et al., 1994, Pagani et al. 2009)
navrhuji, ze LF pfedstavuje aktivitu sympatiku, ale dal$i studie naznacuji, ze pasmo LF zfejme
souvisi jak s aktivitou sympatiku, tak parasympatiku (Moak et al. 2009, Goldstein et al. 2011),
zejména kvuli baroreflexni aktivité. Jiné faktory také ovlivuji LF — napf. centralni oscilator,
vazomotoricky hluk. Fyziologické vysvétleni frekvence VLF je také nejednoznacné.
Predpoklada se, ze VLF souvisi s termoregulaci, perifernim vasomotorickym tonem, systémem

renin-angiotenzin-aldosteron (Javorka et al., 2008).
1.7.4 Nervus vagus, zanét a stfevni systém

Vrozeny imunitni systém je nezbytny jako prvni reakce pfi napadeni patogeny. V takovou
chvili potfebuje hostitel pfiméfenou zanétlivou reakci, ale vzhledem k extrémnimu
systémovému rozsahu zanétu a uvolnovani zanétlivych mediatora se také snazi uchranit pfed
moznym nadmérnym poskozenim tkani kolateralné. Proto je nutna fizena akutni zanétliva
reakce, ke které je zapotifebi regulacnich mechanismu. Sympatikus byl pfed mnoha lety popsan
jako "pevny" protiregulacni mechanismus, ktery muze lokdlné regulovat imunitni odpovedi
(Elenkov et al 2000). Vedle sympatiku je parasympaticky nervovy systém se svym vagovym
nervem stale vice uznavan jako vlivny hra¢ v neuroimunnim zanétu. Typicka funkce vagového
nervu spociva v uvolnovani hormont, regulaci srdecni frekvence, gastrointestinalni peristaltika
a traveni; kromé nich se muze také podilet na kontrole imunitnich reakei na komenzalni fléru

a vyzivové slozky (Altschuler et al 1991, 1993, Borovikova et al 2000).
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Struktura aferentnfho vagového systému je urcena k fizeni zanétlivé reakce prostfednictvim
stimulace osy hypothalamus-hypofyza-nadledvina (Pavlov a kol.,, 2006). Nicméné novéjsi
dukazy ukazuji, Ze cholinergn{ aktivita eferentniho vagového nervu ma také pomérné silny
imunomodula¢ni potencial (Borovikova et al 2000). Imunitni bunky, které jsou obzvlasté
citlivé na modulaci pusobenim vagovych nervt, jsou makrofagy (Borovikova et al 2000).
Makrofagy exprimuji nikotinové acetylcholinové receptory a mocné reaguji na acetylcholin
(ACh). Klasicky neurotransmiter ACh funguje také jako neuroimunitni cytokin, ktery vytvaii

molekularni ziklad pro udajnou "neuroimunitni osu"

mezi mozkem a imunitnim systémem
(De Jonge et al.,, 2005). Vzhledem k tomu, Zze Ach signaly jsou zprostiedkovany nikotinovymi
nebo muskarinovymi receptory, selektivni agonisté a antagonisté rozpoznavaji receptory, které
se podileji na imunomodulacnich dcincich acetylcholinu. Nikotin byl stejné ucinny jako ACh
pfi inhibici prozanétlivé tvorby cytokini u makrofagu, coz ukazuje, Ze protizanétlivé acinky
ACh na imunitni bunky jsou zprostfedkovany spise nikotinovymi receptory nez
muskarinovymi receptory. Subtyp alfa 7 nikotinového acetylcholinového receptoru, ktery je
exprimovan na imunitnich bunkach, je nezbytny pro zprostfedkovani protizanétlivého ucinku
ACh (Wang a kol., 2003)

Tracey (2007) pfedpoklada, ze cholinergni protizanétliva cesta muze pusobit jako soucast
protizanétlivého reflexntho oblouku. V ramci reflexntho oblouku nejprve projevy
prozanétlivych cytokint na periferii stimuluji vagova aferentni vlakna, coz ma za nasledek
odezvu eferentnich vagovych vlaken. Toto vede nasledné k utlumu uvolfovani cytokint z
makrofagu cestou nikotinového acetylcholinového receptoru subtyp alfa 7 (Tracey 2007). Na
druhé strané, nedavné zjisténi naznacuji, ze eferentni rameno cholinergni protizanétlivé cesty
muze byt alespon zcasti zprostfedkovano postgangliovymi udalostmi (Rosas-Ballina et al.,
2008). Studie prokazaly, ze eferentni nervové vlakna vagového nervu inervuji tenké stfevo a
proximalni ¢ast tlustého stfeva (Altschuler et al 1991, Altschuler et al., 1993).

Zbyva tedy moznost, ze cholinergni aktivita moduluje imunitni bunky, které sidlily nebo byly
piijaty do hust¢ inervované stfevni stené. U experimentalnich modela akutni kolitidy se zda, ze
pii zanétlivych reakcich vykazuje vagovy nerv regula¢ni schopnost. Nékolik studif ukazalo, ze
podavani nikotinu snizuje onemocnéni v modelech kolitidy TNBS a DSS, ackoli jsou
vyzadovany pomérné vysoké davky nikotinu (Eliakim et al 1998, Sykes et al, 2000). Abychom

to shrnuli, cholinergni aktivace muze snizit zanét a aktivitu onemocnéni v ruznych zvifecich

modelech zanétu stfeva, pravdépodobné prostfednictvim mechanismu zahrnujictho aktivaci
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subtypu alfa 7 nikotinového acetylcholinového receptoru, 1 kdyz tento receptor nemusi byt
jedinym zapojenym nikotinovym acetylcholinovym receptorem.

V soucasnosti je dobfe znamo, ze cholinergni enteralni neurony se ucastni transportu epitelu a
sliznién{ imunitni obrany. Stfevni epitel je kontinualné vystaven nadbytku luminalnich
antigent (Savage 1977).

Stfevn{ imunitni systém musi bojovat proti utocicim patogentim, zatimco soucasné toleruje
prospésnou floru a cetné piftomné antigeny v potravé. Za zdravych okolnosti se
specializované bunky (jako jsou M-bunky nebo CX3CR pozitivni dendritické bunky) rozsiti
epitelialni vrstvou normalni sliznice nebo Peyerovymi platy a pasobi jako ochranci slizni¢nfho
imunitnftho systému (Niess a kol. 2005). Nicméné za patologickych podminek pronikaji
luminaln{ antigeny slizni¢ni bariérou a regulacni mechanismy epitelidlni permeability jsou
zasadné dulezité pro rovnovahu mezi imunosupresi a zanétem stfev. Pro ilustraci, v epizodach
stresu, zanétu nebo traumatu je naruseni funkce epitelidlni bariéry stale vice povazovano za
vyznamny udrzujici faktor v patogenezi IBD, potravinové alergie a celiakie (DeMeo et al,
2002). Mnoho hypotéz se brani pfedstavé kontrolnich mechanismid v téchto zménach
permeability (Xavier & Podolsky 2007), ale zajimavé je, ze n¢kolik vyzkumu specifikuje, ze v
permeabilité stfev vykazuje podstatnou roli pravé aktivita cholinergntho nervu. Saunders a kol.
(1994) na hlodavcich prokazali, ze akutni i chronickd expozice stresu muze zvysit epitelidln
propustnost cestou cholinergnich mechanismu. Jednak potkani nachylni ke stresu maji nizsi
aktivitu cholinesterazy ve stfevni sliznici nez méné citlivi potkani, coz vede k vy$sim hladinam
ACh v mukéze, coz muze predstavovat zménénou epitelidlni bariérovou funkci u potkana
citlivych na stres (Saunders et al. al 1997). Za druhé, atropin — antagonista cholinergniho
muskarinového receptoru uzavira poskozenou epitelialni bariéru indukovanou stresem u
potkant, kde nikotinovi antagonisté nemaji zadny uc¢inek. To naznacuje, Ze cholinergni ucinky
na epitelidlni bariérovou funkci jsou zprostfedkovany spise muskarinovymi nez nikotinovymi
acetylcholinovymi receptory.

Existuji dukazy, ze stimulace vagovych nervi muze inhibovat aktivaci imunitnich buné¢k a
modulovat zanét prostfednictvim perifernfho uvolnovani ACh. Mnoho vyzkumu ukazuje u
makrofagu na nikotinovy acetylcholinovy receptor subtyp alfa 7 jako na dulezitého hrace pfi
zprostiedkovani protizanétlivého ucinku ACh (Wang ez a/ 2003, De Jonge et a/ 2005, van
Westerloo ez al 2006, Giebelen et a/ 2007, Pavlov et al/ 2007, Parrish er a/ 2008). Konkrétne
nikotin vyvolava protizanétlivé acinky na lidské makrofagy, které mohou byt potlaceny

specifickymi antagonisty nAChR a7 nebo antisense oligonukleotidy (Wang et al., 2003).
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Zjisténi, ze nikotin inhibuje aktivaci imunitnich bunék, spolu s pozorovanim, Ze signalizace
vagovych nervi nebo specifickych agonisti na nikotinovém acetylcholinovém receptoru
subtyp alfa 7 atenuuji onemocnéni u nckolika modela zanétlivych zvifat, znamend, Ze
terapeutické postupy modifikujici cholinergni signalizaci mohou byt dilezité i u lidi.

Nedavno jsme zjistili, Ze cholinergni neurony mohou regulovat syntézu tumor nekrotizujici
faktor (INF) prostfednictvim ACh (Borovikova et al 2000, Wang et al., 2003). Nazyva se
"cholinergni protizanétliva cesta", protoze ACh je hlavni parasympaticky neurotransmiter a
makrofagy vystavené pusobeni ACh jsou ucinné neutralizovany. Experimentalni stimulace
cholinergni protizanétlivé cesty pfimou elektrickou aktivaci eferentnfho vagového nervu
inhibuje syntézu TNF v jatrech, sleziné a srdci a snizuje hladiny TNF v séru bé¢hem
endotoxemie, ischemicko-reperfuzntho poskozeni, hemoragického Soku a dalsich onemocnéni
souvisejicich s nadmérnym uvolnovanim cytokini (Bernik a kol. 2002, Guarini a kol. 2003,
Guarini a kol., 2004). Vagotomie vyznamn¢ zhorsuje odpoveédi TNF na zanétlivé podnéty a
senzibilizuje zvifata k letalnim ucinkim endotoxinu, coz naznacuje, ze protizanétlivé
cholinergni signaly pfenasené prostfednictvim eferentntho vagového nervu hraji roli pfi
udrzovani imunologické homeostazy (Borovickova et al 2000, Bernik a kol. 2002) .
Makrofagova exprese alfa 7 subtypu nikotinového acetylcholinového receptoru rozliSuje mezi
cholinergn{ protizanétlivou cestou a aktivitamimuskarinovych receptort, které byly difve
identifikovany na lymfocytech, mononuklearnich bunkach periferni krve a alveolarnich
makrofazach (Sato et al 1999). Aktivace makrofagovych acetylcholinovych receptorti inhibuje
endotoxinem indukovanou signalizaci NF-jB (nuklearni faktor kappa B), ale neovliviiuje
stimulaci nékterych proteint kinaz souvisejicich s mitogenem, které jsou typicky spojené s
endotoxinovou signalizaci (Wang et al., 2004). Zjisténi, Zze makrofagy jsou neobycejné citlivé
na ACh, naznacuje, ze jiné nez neuronalni bunky, které produkuji ACh (napiiklad epitelové
bunky, T-lymfocyty, endotelidlni bunky) se mohou také podilet na modulaci funkce
sousednich tkanovych makrofaga (Kawashima a Fujii 2000).

Veétsina soucasnych studif charakterizujicich cholinergni protizanétlivé cesty se soustfedila na
interakci makrofag-ACh, ale jiné typy bunék, prevazné endotel, jsou také potencidlné
regulovany ACh. Aktivace endotelovych bunc¢k béhem zanétu, popsanid zvysenou expresi
adheznich molekul a produkci zanétlivého mediatoru, hraje zasadni roli pifi adhezi a
nasledném pfenosu zanétlivych leukocytt. Zanétlivé mediatory, jako jsou chemokiny, které se
vyskytuji na povrchu endotelu, postupné stimuluji leukocyty prochazejici cévaim systémem.

Napiiklad neutrofily se aktivuji vazbou na adhezni molekuly exprimované endothelem (Ley
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2002). Microvaskularni endotelové bunky exprimuji na povrchu bunék subjednotku alfa 7
acetylcholinového receptoru a ACh znaéné zablokuje expresi adheznich molekul vyvolanych
TNF a expresi chemokinu v zavislosti na koncentraci (Saeed et al., 2005). ACh také modifikuje
stfevni zanétlivé odpovédi a snizuje uvolnovani histaminu zirnymi bunkami sliznic dychacich
cest (Reinheimer et al 2000). Nyni je legitimn{ pfipustit hypotézu, ze dysfunkce cholinergni
protizanétlivé cesty muze vést k predispozici clovéka k nadmérnym zanétlivym reakcim
(Pavlov et al., 2007). Cholinergni protizanétliva cesta obvykle vytvai{ brzdu na imunitnim
systému, kterd omezuje produkci cytokint (Saeed et al., 2005). Pokud je tento inhibujici efekt
nedostatecny, bud v diasledku necitlivosti na uvolnény ACh nebo v dusledku oslabenych

signalt, mohou byt reakce na cytokiny nadmérné.
1.7.5 Autonomni nervovy systém a zanétlivé onemocnéni stfev

ANS zmirfiuje gastrointestinalni motilitu, sekreci, permeabilitu a slizni¢ni imunitu. Dysfunkce
ANS muze mit patogenni vyznam u IBD. ANS, zejména parasympaticky systém, moduluje
imunitni odpovéd’ u chronickych zanétlivych onemocnéni. Autonomni dysfunkce byly jiz
dffve popisovany u pacientu s IBD, ale s protichudnymi zavéry (Sharma et al 2009, Dogan et
al.,. 2011, Yorulmaz et al., 2013). Lindgren a kol. (1993) provedli tfi spolehlivé neinvazivni
testy zalozené na srdec¢nich reakcich na hluboké dychani (pomér vydech/nadech) a niklon
(index zrychleni a zpomaleni) u pacienta s klinicky a biochemicky neaktivn{ ulcerdzni
kolitidou. Autofi pak porovnavali s vysledky zdravych kontrol, pacienty se syndromem
drazdivého stfeva a pacienty s Crohnovou nemoci. Pacienti s ulcerézni kolitidou méli
vyznamné niz$§i pomér vydech/nidech nez kontrolni skupina s kotigovanymi hodnotami
vzhledem k véku, coz ukazuje na dysfunkci vagového nervu na rozdil od pfevazné sympatické
dysfunkce u Crohnovy nemoci. Pacienti s Crohnovou nemoci a ulcerézni kolitidou dosahli
vyssich percentilt v testu respirac¢ni sinusové arytmie v porovnani se zdravymi kontrolami
(Straub e a/ 1997). Autonomni hyperreflexie vyznamné souvisela se zavaznéjsimi zanéty a
systémovymi onemocnénimi u IBD. Hyperreflexie muze byt odpovedi na zanét nebo patogen,
ktery fidf slizni¢ni zanét. U IBD mohou zmény ve stievni autonomni regulaci také ovlivnit
kardiovaskularni nervovou kontrolu. Nicméné zatimco srde¢n{ autonomni modulace byla
prezentovana jako narusena v piipadé aktivni ulcerdzni kolitidy, v latentni fazi IBD zatim
zustava nejasna otazka vyskytu kardiovaskularnich autonomnich zmén. Coruzzi et al. (2007)

tedy zkoumal moznosti prokazani vlastnosti autonomni kardiovaskularni regulace u ulcerézni
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kolitidy a Crohnovy choroby bé¢hem faze remise. Zjistil snizen{ variability a barorecepéni
citlivosti u pacienta s ulcerézni kolitidou. Vsechny hodnoty souvisejici se srdec¢ni vagalni
kontrolou byly signifikantné nizs{ u pacientu s ulcerézni kolitidou nez u pacienttt s Crohnovou
nemoci nebo zdravych kontrol, ackoliv v pfipadé obou stfevnich onemocnéni se zda byt
schopnost cévni regulace zachovana. Srde¢ni vagalni modulace je pravdépodobné spojena s
protizanétlivymi mechanismy, proto tedy snizena parasympaticka srdecni regulace ve zdanlivé
klidné fazi ulcerézni kolitidy naznacuje, ze tato systémova porucha muze byt doprovazena
lokalnimi subklinickymi zanéty, pfestoze nejsou zjistény klinicky aktivni zanétlivé procesy.

Zjisténi, ze cholinergni protizanétliva draha pfedstavuje evolucné zachovanou a tucinnou
endogenni cestu k ochrané hostitele pfed jeho imunitni odpovedi, je vzrusujicim novym
objevem obecné a Kklinické imunologie (Ulloa 2005). Extracelularni nukleotidy a jejich
receptory se podili na patogenezi IBD. Pfedpoklada se, ze T-lymfocyty hraji primarni ulohu
pii indukei poskozeni epitelialnich bunék v IBD a receptor P2Y6 je indukovan, aby byl vysoce
exprimovan na T-bunkach infilujicich nemocny segment, ale nikoliv na T burnkach
nepostizeného stfeva. To znamena, ze P2Y06 receptor a jeho selektivni agonista UDP mohou
hrat roli v patogenezi IBD. Receptory P2Y6 se uacastni monocytického uvolnovani
interleukinu-8 a stimulace sekrece NaCl. Béhem zanétu gastrointestinalniho traktu proliferuji
glidlni bunky a produkuji cytokiny; tim padem mohou receptory P2X7 hrat roli pii reakci
stfevni gliové tkané na zanét. (Vanderwinden et al., 2003). Funkén{ exprese receptoru P2X7 v
makrofagu stfev a T lymfocytd v sliznici u IBD naznacuje, ze mohou hrat roli v

imunopatologii onemocnéni (Li et al., 2001).
1.7.6 IBD a fyzicka aktivita

Fyzicka aktivita se vyuzivala jiz dlouhodobé u pacientti s chronickym onemocnénim za icelem
zlepseni kvality zivota ve vztahu ke zdravi. Studie z poslednich let ukazuji dlohu fyzického
stresu pfi imunitnich procesech. Nékteré potvrdily, Ze stfedné naroc¢né a pravidelné cviceni
hraje viznamnou roli pfi prevenci a lé¢b¢ mnoha nemoci (Malm 2004, Pedersen & Nieman
1998). Zkoumani ucinkd cviceni na funkeci imunitnfho systému zahrnuje Sirokou skalu
sportovnich aktivit véetné kratkodobé, vycerpavajici aktivity, vytrvalé a dlouhodobé aktivity a
pravidelného lehkého cviceni (Tofighee a kol., 2014). Zmény v imunitnich faktorech zavisi na
druhu fyzického cviceni provadéného pravidelné. S ohledem na protektivni odpoved

protilatek u lidi, ktefi sportuji pravidelné, by bylo mozno uvazovat o tom, ze stfedné narocné
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cviceni provadéné pravidelné¢ ovliviiuje pozitivné mononuklearni a polymorfonuklearni
fagocyty — zakladni prvky pfirozeného imunitniho systému (Saygin et al 2000). Kratkodobé i
dlouhodobé cviceni prokazatelné méni pocet a funkci cirkulujicich bunék vrozeného
imunitnfho systému (napf. neutrofilti, monocyti a NK bunék — natural killers — pfirozenych
zabfject) (Walsh et al. 2011). Na druhou stranu vysoka intenzita dlouhodobého tréninku
u elitnich sportovcl muze zvysit riziko naruseni imunitni funkce (Lee et al., 2015). Existuji
nepiimé ukazatele, ze intenzivni cviky potlacuji bunéénou imunitu a stfedné narocné cviceni
stimuluje produkci IgG (Buyukyazi et al 2004). Mueller a kol. (2001) ukazali, ze imunitni
systém dospivajicich mtze mit prospéch ze stfedni tréninkové zatéze, kdy se zvysuje kapacita
produkce interferonu gamma, zatimco po opakovaném vycerpavajicim cviceni kompetitivnich
sportovcu imunita klesa prostfednictvim down-regulace interferonu gamma a interleukinu 12.
Protizanétlivé ucinky sportovani pacienti s IBD jsou dosud popsané jen nedostatecné
(DeFilippis et al., 2016). Stejné jako v pfipadé jinych chronickych onemocnéni i u pacientt
s IBD je snizena maximalni sila svalové funkce a maximalni spotfeba kysliku (Wiroth et al
2005, Ploeger a kol., 2011). Dosud navic nebyly popsany zadné negativni vedlejsi acinky
sttedné narocného cviceni na fyzicky stav pacientd s IBD (Bilski et al., 2014). Cviceni bylo
navrzeno jako adjuvantni terapie u pacienta s IBD (Bilski et al.,, 2014, Ng et al 2006, Pérez
2009, Narula & Fedorak 2008). Malé studie prokazaly, ze u pacientt s lehkou zanétlivou
aktivitou onemocnéni muze byt cviceni dobfe tolerovano (Martin 2011, Loudon et al 1999,
Ng et al 2007). Pacienti s IBD se mohou obavat, zda se jim kvuli cviceni nezhorsi piiznaky
nemoci. Cviceni muze v zavislosti na intenzité a trvani vyvolat pfechodny mirny systémovy
zanét a zvysenou hladinu cytokinu, které vedou k exacerbaci gastrointestinalnich pfiznaka
(Bilski et al,, 2014). Nicméné existuje omezené mnozstvi diukazt, které naznacuji, Ze
pravidelné stfedné narocné cviceni je pro pacienty s IBD vyhodné. Dokonce i pacienti s IBD
se stfedni zanétlivou aktivitou jsou schopni provadét pravidelné cviceni bez zhorseni pfiznaka
(Klare et al., 2015). Stfedné narocné cviceni snizuje zanétlivé cytokiny, jako je interleukin-1 a
TNF-alfa (Bilski et al 2015). Pacienti s IBD navic hodnotili, Ze cviceni mélo pozitivni tcinky
na jejich naladu, dnavu, udrzovani hmotnosti a osteoporézu (Nathan et al 2013). Fyzicka
aktivita je nepfimo umérnd zavaznosti systémového zanétu, coz naznacuje, ze pravidelné
cviceni mize poskytnout pifznivé ucinky na zdravi u pacientd s chronickymi onemocnénimi,
jako je IBD (Kasapis a Thompson 2005)

Dlouhodobé dobrovolné cviceni muze snizit expresi prozanétlivych cytokind, jako jsou TNF-

alfa a apoptotické proteiny, jako je kaspaza-7 (Packer a Hoffman-Goetz 2012). Pravidelné
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cviceni také zlepsuje psychické zdravi snizenim stresu a tuzkosti, které mohou pomoci
s minimalizaci aktivity onemocnéni, protoze zvysené hladiny stresu jsou spojeny s recidivou
aktivnhiho onemocnéni (Packer et al 2010). Ochranné a protizanétlivé ucinky cviceni mohou
byt zprostiedkovany svalovymi peptidy nazyvanymi myokiny (Pedersen a Febbraio 2012).
Kosterni svaly uvolnuji myokiny, jako je interleukin-15, které mohou pfimo zprostfedkovat
protizanétlivé ucinky. ,,Plazivy tuk® (creeping fat) u pacientti s Crohnovou chorobou je tvofen
mezenterialni bilou adipézni tkani (Kredel et al. 2013). Tato tkan se sklada vedle adipocytd
také z makrofigu a T-lymfocyta, které uvolnuji razné zanétlivé faktory — napf. cytokiny a
chemokiny (Kredel et al 2013, Jung et al 2013, Bilski et al 2013). Tento mezenterialn{ tuk je
spojen se zvysenym TNF alfa a koreluje se zavaznosti stfevniho zanétu (Bilski et al., 2014,
Jung et al. 2013). Tyto myokiny a adipokiny naznacuji potencialni zkfizenou aktivaci mezi
kosternim svalstvem a tukovou tkani (Pedersen & Febbraio 2012, Bilski et al 2013).

Fyzické cviceni muze zmirnit systémovy zanét, ktery by jinak zvysoval riziko rozvoje
symptomatické Crohnovy nemoci a ulcerézni kolitidy (Melinder et al, 2015). Studie
vychazejici ze §védskych statistik registru pacientt potvrdila nepfimou uméru mezi cvicenim a
rizikem vzniku IBD, coz je v souladu s ocekavanou protektivni roli cviceni. Nicméné
prodromalni projevy IBD mohly pacienty omezovat ve fyzické aktivité a tedy ovliviiovat
vysledky vyzkumu. Ackoliv cviceni muze pfinaset pacientim s IBD prospéch, pfi pravidelném
cviceni mohou zazivat cetné pfekazky vzhledem k recidivujici a remitujici povaze IBD
(DeFilippis et al., 2016). Pfesto pacienti trpici stfedné¢ aktivni IBD jsou schopni provadét
pravidelné vytrvalostni cviceni bez zhorSeni symptomu. Klare a kol. (2015) podporuji
pfedpoklad, ze fyzicka aktivita je pro pacienty s IBD pfinosem. Fyzicka aktivita mtze dale
zlepSovat kvalitu Zivota prostfednictvim zlepseni spolecenské pohody, a muze byt proto
uzitecnym dopliokem terapie IBD. Z literatury vyplyva, Zze velmi malo pacienta dostava od
zdravotniktt doporuceni ohledné cviceni (Nathan et al 2013). Vétsina pacientd proto urcuje
mnozstvi a intenzitu cviceni na zakladé své miry energie. Zapojeni multidisciplinarniho
gastroenterologického tymu vcetné piitomnosti stomickych sester by bylo pfinosem pii
rozhovorech s pacienty ohledné doporuceni plavani a jinych forem cviceni (Nathan et al.

2013).
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1.8 Kvalita Zivota

Kvalita zivota je multidimenzionalni konstrukt, ktery vychazi ze subjektivatho a objektivniho
hodnoceni toho, jak clovék funguje v oblasti somatické, emocni a socialni. WHO hovofi o
individualnim vnimani pozice jedince v zivoté, v kontextu kultury a systému hodnot, ve
kterych dany jedinec zije (WHO 1993) Nelze ji ztotoznit s terminy ,,stav zdravi®, ,,zivotni
spokojenost®, ,,psychicky stav nebo ,,pohoda®“. Spokojenost clovéka s vlastnim zivotem
z pohledu jeho kognitivniho hodnoceni a emoéntho prozivani patfi k subjektivni dimenzi,
zatimco dosazeni zakladnich materialnich a socialnich pfedpokladu pro zivot, fyzické zdravi a
socialni postaveni se tyka objektivni dimenze kvality Zivota (Mare$ et al, 2000). Kvalita Zivota
muze byt popsana velkym mnozstvim raznych definic podle odvétvi a zaméfeni, kterému ma
koncept slouzit — mezi bézné oblasti vyuzivajici hodnoceni kvality Zivota patii ekonomie,
filozofie, politologie, psychologie, socialni prace sociologie, teologie, zdravotnictvi a dalsi. Ve
zdravotnictvi se vyuziva jako indikator poskytované zdravotni péce a kvalita Zivota v tomto
pfipadé¢ je zkoumana zejména ve vztahu k fyzickému a psychosomatickému zdravi (Mares et
al., 2000). Tabulka 3 ukazuje jeden z detailné propracovanych obecnych modela kvality Zivota
adolescentt, kterd je definovana jako mira, jakou si clovek uziva dualezité moznosti svého
zivota. Model zpracovany kanadskymi badateli strukturuje kvalitu Zivota do tif velkych oblasti
— byt, n¢kam patfit a o néco usilovat, né¢im se stavat (Raphael et al, 1996 in Mares 2000).

Pfi hodnoceni kvality Zivota se vyuziva bud’ hodnoceni danym jedincem, nebo objektivni
hodnoceni jinou osobou, nebo kombinaci obou. Jednim z nejrozsifenéjsich dotaznika
pouzivanych pro zjistovan{ kvality zivota déti a dospivajicich je americky PedsQL (Pediatric
Quality of Life Questionnaire), ktery ve své generické verzi sleduje Cctyfi oblasti — fyzické
zdravi a aktivity, emocionalni zdravi, socialni ¢innosti a skolni cinnosti. Vice viz kapitola
Hodnotici nastroje 2.2.4

Ve zdravotnictvi se casto uziva kategorie kvalita zivota souvisejic{ se zdravim (HRQL —
health-related quality of life), ktera zahrnuje aspekty celkové kvality Zivota, o nichz lze jasné
ukazat, ze jsou ovlivnény zdravim somatickym nebo mentalnim. Souvisi se zdroji,
podminkami, zdravotni politikou a praktickymi postupy, které ovliviiuji vnimané zdravi a
funkéni stav jedince nebo celé populace. Mares (2006) popisuje samostatnou znacné
specifickou kategorii — kvalita zivota souvisejici se zdravim u déti a dospivajicich. Prochazeni

ruznymi vyvojovymi etapami piinasi zmeény ve vaimani a hodnoceni kvality vlastniho zivota.
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Tabulka 3: Tfi oblasti Zivota (modifikované dle Raphael, Rukholm, Brown et al., 1996; Quality
of Life Model, 2000).

Oznaceni oblasti

Zakladni typy,
podoblasti

Priklady

1.

Byt (being)

Fyzické (somatické) byt

Somatické zdravi

Osobni hygiena

Zpusob stravovani

Cviceni pro zdravi

Péce o vzhled, zptsob oblékani
Celkovy vzhled

Psychologické byt

Mentalni zdravi a adaptovanost
Kognitivni troven

Pocity a emoce

Sebedivéra, sebepojeti, autoregulace

Spiritualni byti

Osobni hodnoty

Standardy chovani vaci okoli
Spiritualn{ potteby

Vira

Nékam patfit
(belonging)

— vztah k riznym
typam prostiedi

Fyzicka piinalezitost

Typ bydleni

Skola/ prace

Lokalita, v niz jedinec bydli

(¢ast vesnice, Ctvrt’ ve méste)

Typ obce, v niz jedinec zije (vesnice,
malé mésto, velké mesto)

Socialn{ pfinalezitost

Rodina

Nejblizsi lidé

Kamaradi

Spoluzéci/spolupracovnici

Sousedé

Spolecenstvi lidi, k némuz jedinec patii

Komunitni pfinalezitost

Zdravotni péce

Socialnf sluzby

Finanénf zajisténi

Dochazka do skoly
Zaméstnanost/nezaméstnanost
Dostupné vzdélavaci programy
Dostupné programy pro volny ¢as
Akce poradané v miste bydliste

O néco usilovat,
nécim se stavat
(becoming)

— osobni cile,
aspirace, snahy,
zdroje nadéje

Praktické usilovani

Domaci prace, prace na zvelebeni bytu,
domu, zahrady, ...

Placena prace, placené zaméstnani
Dobrovolnicka prace

(pro $kolu, pro potfebné lidi)

Péce o vlastni zdravi

Uspokojovani socialnich potfeb

Volnocasové usilovani

Provadéni ¢innosti, které snizuji stres a
dovoluji relaxovat

Usilovani o osobni rast,
osobni rozvoj

Provadéni ¢innosti, které udrzuji nebo
zvysuji dosazenou uroven znalosti a
praktickych dovednosti

Adaptovani se zménim
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Déti a dospivajici se relativné rychle vyvijeji, pficemz normalni i patologicky vyvoj zasahuje
oblast somatickou, kognitivni, emocni, socialn{ a jiné. Déti a dospivajici vnimaji, prozivaji a
hodnoti kvalitu svého Zivota obvykle z jinych pohledid nez dospéli lidé. Stejné tak oproti
dospélym odlisné interpretuji a hodnoti zavaznost stresort, které na né pusobi.

U déti a dospivajicich s IBD je v fad¢ studii popsana horsi kvalita zivota, ktera souvisi s
rastovou retardaci, Gnavou, bolesti, fidkymi stolicemi, nezadoucimi ucinky doprovazejicimi
nekteré typy farmak nebo chirurgické zakroky. Graye et al (2015) ve své studii jednoznacné
potvrzuje nizsi kvalitu zivota souvisejici se zdravim, ktera koreluje se zvysujici se aktivitou
onemocnéni. Kvalitu Zivota détskych pacientt ovliviiuje vedle samotného onemocnéni také
mira stresu u rodict a schopnost se na stres adaptovat. Severoamerickd spolecnost pro
détskou gastroenterologii, hematologii a vyzivu (NASPGHAN) doporucuje u pacienta s IBD

pravidelné monitorovat kvalitu zivota ve vztahu ke zdravi (Mackner et al., 2013).
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2 Vyzkumna &ast

Ve vyzkumné ¢asti probiram postupné 3 studie, které na Klinice psychiatrie a Détské klinice
Fakultni nemocnice v Olomouci prob¢hly v letech 2011 az 2016 a popis psychoedukacniho

programu.
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2.1 Etické otazky

Vyzkum byl proveden v souladu s posledni verzi Helsinské deklarace. VSichni ucastnici
(adolescenti 1 jejich rodice) byli plné¢ seznameni s detaily studie a podepsali informovany
souhlas s ucasti na vyzkumu. Byli informovani o dobrovolnosti své tcasti a moznosti kdykoliv
odstoupit bez udani davodu nebo vyslovit nesouhlas s pouzitim dat. Ze zdravotnické
dokumentace jsme cerpali udaje o adolescentech s chronickym stfevnim onemocnénim tykajici
se indexu aktivity onemocnéni a vysledki laboratornich vysSetfeni. Tato data byla pouzita do
vyslednych tabulek, ale po doplnéni byla anonymizovana. Vsichni ucastnici byli s timto
postupem seznameni. Mistn{ eticka komise Lékatské fakulty Univerzity Palackého v Olomouci

a Fakultni nemocnice Olomouc schvalila tento projekt a informovany souhlas.
2.2 Hodnotici nastroje

Po podepsani informovaného souhlasu byly déti s IBD ze zkoumané skupiny vysetfeny
psychiatricky a psychologicky. Vsichni adolescenti vypliovali skdlu depresivity (CDI —
Children’s Depression Inventory), tzkosti (SAD — Skala na méfeni tzkosti a tzkostlivosti
deti), dotaznik rodicovského jednani a postoji pro adolescenty (ADOR — Adolescenti o
rodicich), dotaznik kvality Zzivota (KidScreen-10 Index — Dotaznik o zdravi pro déti a mladez),
adolescenti s IBD navic vyplnovali druhy dotaznik kvality zivota (PedsQL — Dotaznik o
pediatrické kvalit¢ zivota, verze 4.0). Rodice vyplnovali Beckovu sebeposuzovaci skalu
depresivity (BDI-II — Beck Depression Inventory, 2. verze), Beckav inventaf uzkosti (BAI —
Beck Anxiety Inventory), dotaznik kvality Zivota (PedsQL — Family Impact Module —
Dotaznik o pediatrické kvalit¢ zivota, Modul Vliv na rodinu). Vsechny dotazniky byly
sebeposuzovaci, rodi¢e vSech déti vyplnovali dotazniky doma, taktéz skupina déti s IBD,
kontrolni skupina zdravych déti méla prostor k vypliovani béhem vybrané vyucovaci hodiny.
U adolescentd byla méfena pulzova frekvence pomoci mikropocitacového systému ProComp

Infiniti (neinvazivni vysetfeni variability srdecni frekvence).

2.2.1 Hodnoceni rodicovského jednani — dotaznik ADOR

ADOR - Dotaznik rodic¢ovského jednani a postoji pro adolescenty, tj. ,,adolescent o
rodi¢ich® (Matéjéek & Rican, 1983) je uréeny adolescentim ve véku 13 — 18 let, ktei popisuj,

jak vnimaji vychovné postoje a vychovné chovani svych rodicti viici sobé. Dotaznik se sklada
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z 50 polozek v podobé vét a adolescenti se ke kazdé vyjadfuji, zda souhlasi, nesouhlasi, ¢i
souhlasi ¢astecné. Dotaznik se vypliuje zvlast’ pro otce a zvlast’ pro matku. Vysledky
zachycuji jednak skute¢né postoje a vychovné postupy rodicu, ale i ¢astecné védomy obraz,
ktery si o chovani rodi¢t adolescent vytvofil pod vlivem védomych 1 nevédomych motivacnich
¢initeld. Dotaznfk ADOR obsahuje pét zakladnich $kal: Pozitivni pfistup, Direktivni pfistup,
Hostilita, Autonomie a Neduslednost, dopocitavaji se jeste¢ dve subskaly — Pozitivita/Hostilita
a Direktivita/ Autonomie. Normy jsou uvedené zvlast’ pro chlapce a divky podle veku.

Dotaznik ADOR vyhodnocujeme pomoci tzv. hrubych skor, které ziskame souctem bodu v
jednotlivych sloupcich zaznamniho listu odpovidajicich jednotlivym §kalam matefské a
otcovské ¢asti dotazniku (Matejéek & Rican, 1992), dvé subskaly se ziskavaji odectenim
hrubych skért jednotlivich skal. Vse se pak dle norem pfevadi na standardni skory zvlast’ pro

otcovsky a zvlast’ pro matefsky vychovny pfistup.
2.2.2 Uzkost — dotazniky SAD, BAI

Uzkost u déti — dotaznik SAD

SAD — Skala na méfeni uzkosti a uzkostlivosti déti (Miillner et al. 1983) piedstavuje
kvalitni psychodiagnosticky nastroj, ktery pracuje s dualitou pojeti tzkosti jako aktualné
prozivaného stavu (state-anxiety) a uzkostnosti coby stabilnéjstho osobnostniho rysu (trait-
anxiety). Je vhodny primarné pro déti ve veéku 10 az 15 let. Kazda ze dvou skal obsahuje 20
otazek, kde dité¢ na tifbodové stupnici udava castost vyskytu (téméf nikdy, nékdy, casto se
skorovanim 1-3 body). Celkové skére zvlast’ pro aktualni uzkost a zvlast’ pro tuzkostlivost

dosahuje hodnot 20-60 a dle pfilozenych tabulek se pfepocitava na steny.

Uzkost u dospélych — dotaznik BAI

BAI (Beck Anxiety Inventory, Beck et al. 1988) — Beckiv inventat uzkosti tvoii 21 polozek
zaméfenych na pfevazné fyziologické projevy tzkosti u dospélych. Na ctytbodové stupnici se
hodnoti zavaznost piiznakt dzkosti v uplynulém tydnu. BAI v ceském jazyce validizovala
Kamaradova et al. (2015). Inventat vykazuje vynikajici vnitini konzistenci (Cronbachova o =
0,92; Kamaradova et al. 2015). Hodnota 16 a vice naznacuje pfitomnost uzkosti (Beck et al.

1988).
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2.2.3 Deprese — dotazniky CDI, BDI-II

Deprese u déti — dotaznik CDI
CDI (Children's Depression Inventory, Kovacs 1998, ceska adaptace Preiss). Tato

sebeposuzovaci skala détské depresivity vychazi z Beckovy sebeposuzovaci skaly deprese pro
dospélé, je urcena détem a dospivajicim ve véku 7 az 17 let. Zjist'uje soucasnou miru deprese,
pfipadné jeji zménu spiSe nez rys chovani. Obsahuje 27 polozek, které jsou seskupeny do péti
subskal: $patna nalada, interpersonalni potize, nevykonnost, anhedonie a snizené
sebehodnoceni. Déti se vyjadfuji ke kazdé polozce na tifbodové skale (0 = absence symptomu,
1 = mirné projevy, 2 = vyrazné projevy) a vztahuji se k obdobi poslednich dvou tydni.
Celkové skore se vypocita souctem hodnot, dosahuje tedy hodnoty 0-54 body. Vysoké skore

Vv

zdravymi a depresivnimi détmi doporucuje 20 bodu.

Deprese u dospélych — dotaznik BDI-1I
BDI-IT (Beck Depression Inventory-II, Beck et al. 1996, adaptace na ¢eskou populaci Preiss a

Vacit, 1999) — Becktv inventaf deprese (¢esky Beckova sebeposuzovaci skala pro dospélé) se
vyuziva k subjektivaimu posouzeni aktualni darovné depresivni symptomatologie u dospélych
ve véku 13 az 80 let. Tato sebeposuzujici skala obsahuje 21 polozek zaméfenych na depresivni
ukazatele deprese véetné afektivnich, kognitivnich, motivaénich a fyziologickych. Casovy
ramec pro odpovédi jsou posledni dva tydny. Odpovédi jsou zaznamenavané na ctytbodové
skale 0-3. Sectenim vSech skore se dosihne celkového skore, které muze dosahovat hodnot
v rozmezi 0-63, hodnota 14 a vice naznacuje moznou piitomnost mirné deprese. Korelace
BDI-II s ostatnimi standardizovanymi skalami deprese se pohybuje kolem 0,70, wvnitini

konzistence (Cronbachova alfa) se pohybuje od 0,73 do 0,95 (Domino & Domino 20006).

2.2.4 Kuvalita Zivota — dotazniky KidScreen-10, PedsQL

Kvalita Zivota u déti — dotaznik KidScreen-10

KidScreen-10 Index — Dotaznik o zdravi pro déti a mlideZ je standardizovany dotaznik
urceny pro déti a dospivajici ve véku 8 az 18 let ke zjistovani kvality zivota ve vztahu ke zdravi
(Ravens-Sieberer et al., 2005). Dotaznik byl vyvinut ve spolupraci 13 evropskych zemich se
zvlastnim ohledem na koncepci zdravi a pohody u déti z hlediska fyzického, mentalntho a

socialnfho zdravi. Je vhodny zejména pro sledovani a vcasné zachyceni nedostatkt v zivotn{
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spokojenosti a naruseného fungovani u déti a k lepsimu popisu spolecenskych a
behavioralnich determinanta zdravi (Manual KidScreen, 2004). Existuje ve 3 verzich — dlouha
verze s 52 polozkami pokryva deset dimenzi kvality Zivota tykajicich se zdravi, kratka verze
s 27 polozkami zahrnuje pét dimenzi a nami pouzivany KidScreen-10 obsahuje vybranych 10
otazek, pomoci kterych se vypocita celkova hodnota kvality zivota ve vztahu ke zdravi. Déti
vyplauji na 5bodové Skale svij postoj k oblastem: fyzicka aktivita a zdravi, energie, celkova
nalada, osamélost, volny ¢as, rodina, pratelé, skola a uceni. Vyssi skore naznacuje vyssi kvalitu
zivota ve vztahu ke zdravi.

Vysledky dotazniku Kidscreen jsme vyhodnotili a dale zpracovali podle manualu Kidscreen,
vypocitali T hodnotu a porovnali podle mezinarodnich T - hodnot zalozenych na Rasch

person parametru, ke statistickému zpracovani jsme pouzili Wilcoxonuv test.

Kvalita Zivota u déti — dotaznik PedsQL 4.0

PedsQL 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory 4.0) — Dotaznik o pediatrické kvalité Zivota,
verze 4.0 je standardizovany dotaznik urceny k modularnimu multidimenzionalnimu
vyhodnoceni kvality zivota ve vztahu ke zdravi u déti a dospivajicich (Varni et al, 2001).
Ciselné vyjadiuje data tykajici se fyzické, emocionalni a socialni dimenze kvality Zivota.
Socialni dimenze je v dotazniku rozlozena do dvou oblasti — otazky tykajici se spolecenskych
¢innostf a otazky o skolnich ¢innostech. Dotaznik obsahuje celkem 23 otazek zaméfenych na
hodnoceni intenzity moznych problému v uplynulém mésici ve ¢tyfech dimenzich — télesné
zdravi a aktivity (8 polozek), emocni zdravi (5 polozek), socialni zdravi (5 polozek), skolni
fungovani (5 polozek). Pétibodova Likertova skala nabiz{ varianty nikdy-téméf nikdy-nékdy-
casto-témeéf vzdy. Nami pouzivana verze dotazniku je urcena pro dospivajici ve véku 13 az 18

let.

Kvalita Zivota u rodi¢u — dotaznik PedsQL Modul vliv na rodinu

PedsQL — Dotaznik o pediatrické kvalité Zivota, Modul VIiv na rodinu (Pediatric Quality of

Life Inventory Family Impact Module) je sebehodnotici nastroj, ktery méfi dopad chronickych
nemoci v détském veéku na rodicovskou kvalitu Zivota ve vztahu ke zdravi rodi¢t a na
fungovani rodiny (Varni et al., 2004). Tento dotaznik obsahuje 36 polozek v osmi doménach:
tyzické funkce (6 otazek), emocionalni funkce (5 otazek), socialni funkce (4 otazky), kognitivni
funkce (5 otazek), komunikace (3 otazky), obavy (5 otazek), denni aktivity (3 otazky) a rodinné

prostfedi a vztahy (5 otazek). Navic lze vytvofit subskalu Kvalita zivota ve vztahu ke zdravi
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(HRQL) sdruzenim c¢tyf domén — télesné funkce, emocionalni funkce, socidln{ funkce a
kognitivni funkce. Lze také vytvofit subskalu Rodinné fungovani{ sdruzenim dvou domén
dennf aktivity a rodinné prostfedi a vztahy.

Polozky jsou ohodnoceny na 5bodové Likertové skale a poté linearné transformovany na
méfitko 0-100. Vyssi skore vyjadfuje mensi negativni dopad chronické nemoci na

monitorovanou funkci, a tedy celkové lepsi kvalitu Zivota.
2.3 Statistické metody

P1i statistickém hodnoceni vysledkt byl pouzit statisticky program Prism (GraphPad PRISM
verze 5.0; http://www.graphpad.com/prism/prism.htm). Demografické, klinické a
psychologické udaje byly analyzovany pomoci deskriptivni statistiky. Shapirav-Wilkav test byl
pouzit k ovéfeni normalntho rozloZzeni demografickych a klinickych dat. Rozdily mezi
skupinami pacientd a kontrol byly analyzovany pomoci neparovych t-testi. Pro analyzu
kategorialnich dat byl pouzit test Chi2 nebo Fishertv exaktni test. Pearsonuv korelacni
koeficient méfil statistickou zavislost u proménnych s normalnim rozdélenim. Spearmantiv
koeficient pofadové korelace byl pouzit pro proménné s neparametrickym rozlozenim. U

vsech statistickych testu byla za pfijatelnou povazovana 5% hladina statistické vyznamnosti.

2.4 Studie I — Psychologicka a psychiatricka péce o déti

s nespecifickymi stfevnimi zanéty ve FN Olomouc 2007-2011

2.4.1 Cile studie

Cilem nasi prace bylo zmapovat cetnost a obsah psychiatrickych a psychologickych intervenci
u déti hospitalizovanych na Détské klinice Fakultni nemocnice Olomouc s diagnézou

Crohnova choroba (CD) nebo ulcerézni kolitida (UC) v poslednich 5 letech.

2.4.2 Metody

S vyuzitim databaze Nemocnic¢niho informacniho systému Fakultni nemocnice Olomouc jsme
prostudovali vSechny zaznamy déti 1écenych na Détské klinice pro CD nebo UC v pétiletém
obdobi X/2007 - X/2011. Zpracovali jsme podrobné udaje z psychologickjch a

psychiatrickych intervenci.
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2.4.3 Vysledky

Ve sledovaném obdobi X/2007 — X /2011 bylo celkem vysetfeno 671 déti ve véku do 18 let
s pracovni dg. K50 (Crohnova nemoc) nebo K51 (ulcerézni kolitida). U 183 déti ve véku 2 —
18 let byla potvrzena diagnéza ulcerdzni kolitida (78 détf) nebo Crohnova nemoc (105 déti).

Psychologickda nebo psychiatrickd intervence byla na doporuceni osetfujictho 1ékate
poskytnuta téméf poloviné téchto détf - 45 détem s diagnézou CD (43 % pacientt) a 35 détem
s UC (45 % déti) (Obr. 1). V piipadé CD podstoupilo 42 % déti psychologickou intervenci (v
poctu 1 — 36, prumér 4, median 2), u UC to bylo 44 % déti (v poc¢tu 1 — 53, prameér 11,
median 8). Jednalo se o podpurnou psychoterapii, krizovou intervenci a ojedinéle o

systematickou psychoterapii.

Obrazek 1: Intervence psychologa a psychiatra
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Psychologické intervence probé¢hly s urcitym odstupem od data stanoveni diagnézy (v piipade
Crohnovy choroby byl pramér 1,8 roku, median 3 mésice; u ulcerézni kolitidy pramér 1,5

roku, median 7 mésict). Nejcastejsim zavérem psychologického vysetfeni u déti s Crohnovou
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nemoci byla anxieta, u déti s ulcerézni kolitidou depresivni nebo subdepresivni prozivani nebo

kombinované tzkostné-depresivni projevy (Obr. 2)

Obrazek 2: Zavéry psychologické intervence
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Psychiatrické vysetfeni bylo provedeno u 10 % déti s CD a 13 % déti s UC, nejcastéji byla
stanovena diagnéza porucha pfizptsobeni. Doporucena psychofarmaka u déti s CD i UC byla
pfevazné z kategorie antidepresiv, ojedinéle antipsychotik a dalsich 1éka (Tab. 4). Medikaci

uzivalo 17 déti (21 %) s ulcerézni kolitidou a 17 déti (17 %) s Crohnovou chorobou.
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Tabulka 4: Psychofarmaka u déti s IBD

Ulcerozni kolitida

Crohnova choroba

Medikace |51 o4, pacienti medikovanych) | (17 % pacientd medikovanjch)

Sertralin 14x (25-100 mg pro die) 13x (25-100 mg pro die)

Citalopram 1x (5 mg pro die) 0

Fluvoxamin 0 2x (50 mg pro die)

Venlafaxin 1x (75 mg pro die) 0

Risperidon 1x (1 mg pro die) 1x (1 mg pro die)
Zotepin 1x (50 mg pro die) 0

Atomoxetin 0 1x

2.4.4 Diskuze a zavér

Dle svétovych studif je podil psychickych obtizi u pacientd s IBD obdobné vysoky jako u

jinych chronickych somatickych nemoci. Je popsano, ze Gzkostné nebo depresivni piiznaky

vykazuje az tfetina pacienti s IBD (Byrne et al, 2017) Détsti pacienti s IBD mivaji casté

psychické obtize, které mohou vyznamné interferovat s complianci, rizikem relapsu, celkovou

kvalitou Zivota déti 1 jejich rodin. Je vhodné vénovat zvysenou pozornost psychosomatickym

faktoram. Mén¢ nez polovina pacientt s IBD podstoupila psychologickou intervenci, necela

pétina byla medikovana (pfevazné SSRI antidepresivy). Ve srovnani s udaji ve svété se zda byt

nase psychoterapeutickd i psychofarmakologicka péce o déti s IBD podcenéna. Vytvoreni

systematickych postupt a screeningu s dirazem na psychosocialni faktory by mohly piispét ke

zvyseni kvality zivota déti s IBD a jejich rodin.
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2.5 Studie II — Variabilita srde¢ni frekvence u adolescentu
s chronickymi zanéty stfeva — porovnani se zdravymi

kontrolami

2.5.1 Cile studie

Cilem této studie je porovnat variabilitu srdecni frekvence (HRV) u déti s IBD a v kontrolni
skupiné zdravych déti — s pfedpokladem, ze HRV by mohla byt moznym markerem

chronického stresu.
2.5.2 Hypotézy

Vychazime z hypotéz:
1. Ve srovnani se zdravymi kontrolami maji adolescenti s IBD nizsi variabilitu srdec¢ni
frekvence.
2. Individualni rozdily ve funkci autonomniho systému maji souvislost se zavaznosti

onemocnéni

2.5.3 Metoda
2.5.3.1 Vyzkumny soubor

Vyzkumu se ucastnili adolescenti ve véku 13 — 16 let a jejich rodice v obdobi 2013-2014. Do
zkoumané skupiny bylo ve spolupraci s gastroenterologickou ambulanci Détské kliniky FNOL
zafazeno 29 pacientt s IBD (15 chlapca a 14 divek) a jejich rodin; do kontrolni skupiny 35
déti ze ZS Heyrovského, Olomouc (27 chlapci a 8 divek). Vsichni pacienti byli sledovani
s IBD po dobu alespon 6 mesict, jednalo se u 19 pacienta (65,5 %) o diagnézu Crohnova
nemoc a u 10 pacienta (34,5 %) o ulcerézni kolitidu. Diagnéza byla stanovena na zakladé
klinickych doporucenych postupt (Levine et al. 2014, IBD WGESPGHN 2005), na zakladé¢
anamnézy, fyzikalntho vysetfeni, laboratornich vySetfeni, kolonoskopie a gastroskopie ve
specializovaném centru. Lécebny piistup vychazel ze soucasnych doporucenych postupt
(Ruemmele et al., 2004, Turner et al., 2012). V dob¢ zafazeni do nasi studie byla stfedni doba
trvani lécby od stanoveni diagnézy 13 mésicu (interkvartilové rozmezi 8-44 mésicu).

Klinicky se aktivita onemocnén{ hodnoti podle indextt PCDAI a PUCAI (Hyams et al. 1991,
Turner et al., 2009). Podle indext hodnoticich aktivitu choroby PUCAI a PCDAI bylo 25 déti
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ve stadiu remise a u 4 byla v dobé zafazeni do nasi studie popsana lehka zanétliva aktivita
onemocnéni. Remise dosahlo Sestnact pacienta s CD (86,4 %) a devét pacienta s UC (90 %).
U pacientt bylo provedeno laboratorni vysetteni krve, véetné vysetfeni CRP, trombocyta a
hemoglobinu. CRP (C reaktivni protein) je nespecificky test detekujici zanét, referencni
hodnota je 0-5 mg/l. Zvysené trombocyty jsou znimé jako ukazatel aktivity chronického
sttevniho zanétlivého onemocnéni. Abnormalni hodnoty krevnich desticek byvaji pfitomny u
Crohnovy nemoci i ulcerézni kolitidy, typicky se jedna o vzestup hodnoty; referenéni hodnota
je 150-400 x 10°/1. Hemoglobin je ¢asto snfZeny u pacientt s IBD a vede k anemii, referen¢ni

hodnota je 120-160 g/1.
2.5.3.2 Hodnotici nastroje

Po podepsani informovaného souhlasu adolescenty i rodici byly vSem ucastnikum vyzkumu
vydany sebeposuzovaci dotazniky. Rodi¢e vSech déti vyplnovali dotazniky doma, taktéz
skupina déti s IBD, kontrolni skupina zdravych déti méla prostor k vyplnovani béhem vybrané
vyucovaci hodiny. U déti s IBD bylo navic provedeno psychologické a psychiatrické vysetfeni.
Adolescenti s IBD i v kontrolni zdravé skupiné vypliovali:
e skalu depresivity (CDI — Children’s Depression Inventory, Sebeposuzovaci $kala
détské depresivity)
e tzkosti (SAD — Skala na méfeni Gizkosti a uzkostlivosti déti)
e dotaznik kvality zivota (KidScreen-10 Index, Dotaznik o zdravi pro déti a mladez)
e dotaznik rodicovského jednani a postoji pro adolescenty (ADOR)
Adolescenti s IBD navic vypliovali:
e dotaznik kvality zivota PedsQL (Dotaznik o pediatrické kvalité zivota, verze 4.0)
Rodice vSech adolescentt vypliovali:
e skalu depresivity (BDI-II — Beck Depression Inventory, Beckova sebeposuzovaci skala
pro dospélé, 2. verze)
e skalu uzkosti (BAI — Beck Anxiety Inventory, Beckuv inventaf tzkosti)
e dotaznik kvality Zivota (PedsQL — Family Impact Module — Dotaznik o pediatrické

kvalité zivota, Modul Vliv na rodinu)

Podrobny popis hodnoticich nastroju viz kapitola 2.2 Hodnotici nastroje.
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Neinvazivni vysetfeni variability srdecni frekvence probéhlo pomoci mikropocitacového

systému ProComp Infiniti.
2.5.3.3 Pfiprava a analyza dat

Cinnost autonomniho nervového systému byla kvantitativné hodnocena pomoci
neinvazivniho mikropocitacového systému ProComp Infiniti analyzou variability srdecni
frekvence. Srdecni frekvence se zaznamenavala snimacem EKG s elektrodami UniGel
umisténymi na hrudniku. Systém ProComp Infiniti umoznuje vysilani radiového signalu EKG
do pfijimace pfipojeného pomoci kabelu USB k pocitaci. Data byla zpracovana softwarovym
programem ProComp Infiniti. Pfi vysetteni HRV se k provokaci obou vétvi autonomnich
regulaci vyuziva standardizovany ortoklinostaticky manévr, kdy v 5Sminutovych intervalech
zkoumana osoba zaujima tfi polohy: leh 1 — stoj — leh 2, béhem kterych se zaznamenava
srdecni frekvence a monitoruje dechova frekvence. Rozdily v aktivité¢ autonomniho nervového
systému jsou vySetfovany s vyuzitim spektralni analyzy R-R intervala. Vykonové spektra se
vypocitavaji pomoci rychlé Fourierovy transformace, déli se do tff zakladnich pasem: HF (high
frequency 0,15-0,40 Hz), LE (low frequency 0,04-0,15 Hz) a VLE (very low frequency 0,0033-0,04 Hz)
(Javorka 2008).

2.5.4 Vysledky

Demografické a klinické charakteristiky

Vyzkumu se zucastnilo 29 adolescentt s IBD a 35 zdravych kontrol v obdobi 2013-2014.
Jednalo se o adolescenty ve stejné vékové kategorii (13 — 16 let). Do zkoumané skupiny byli
pacienti vybrani ve spolupraci s gastroenterologickou ambulanc{ Détské kliniky FNOL. Z 29
pacientt bylo diagnostikovano 19 pacienta s Crohnovou chorobou (65,5 %) a 10 s ulcerézni
kolitidou (34,5 %). Ve skupin¢ adolescentt s IBD mirné ptevazovali chlapci — 15 chlapca
(51,7 %) a 14 divek (48,3 %). Prameérny vek pacientt byl 15,04 £ 1,26 let. Vsichni pacienti byli
sledovani s diagnézou IBD po dobu alespont 6 mésici — pramérna doba trvani poruchy byla
2,98 + 2,85 let. Vek pii zacatku onemocneéni byl prameérné 12,06 + 3,12 let. Vsichni pacienti
uzivali léky — infliximab (n = 3), mesalazin (n = 21), azathioprin (n = 13), sulfasalazin (n = 4),
omeprazol (n = 3).

Do kontrolni skupiny této studie jsme oslovili v§echny déti ze tfi riznych tiid Zakladni skoly

Heyrovského, Olomouc, jednalo se o 72 déti. Informovany souhlas podepsali rodice 43 déti.
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Piipadné chronické onemocnéni bylo vylouceno prostfednictvim polozky v dotazniku
KidScreen-10. Z tohoto vzorku bylo nahodné vybrano 35 déti (27 chlapcu a 8 divek), kterym
byla vysetfena variabilita srdecni frekvence. Pramérny veék zdravych kontrol byl 14,90 + 0,43
roku.

Ze statistického hlediska nebyly prokazany zadné rozdily mezi skupinou pacientta s IBD a
kontrolni skupinou zdravych adolescenti v kategoriich pramérny vék, hodnoty z dotaznika
hladina deprese (CDI) aktuilni tzkostné prozivani (SAD aktualné), uzkostlivost (SAD
obvykle), kvalita zivota (KidScreen-10) (Tab. 5).

Statisticky vyznamny rozdil vSak existuje mezi pomérem chlapct a divek v jednotlivych
skupinach, ve skupiné pacientd bylo vice zen. Dal$i statisticky vyznamné rozdily byly
v hodnoté¢ kvality zivota matek a otct. Nebyly zjistény rozdily mezi drovni deprese méfené

dotaznikem BDI, ani uzkosti méfenou dotaznikem BAI (Tab. 5).

Tabulka 5: Porovnani charakteristik adolescentd s IBD a jejich rodin s rodinami z kontrolni
skupiny zdravych adolescentt

PACIENTI KONTROLY
(=29) (0=35) STATISTIKA

Veék 15,03 + 1,27 14,86 + 0,43 Neparovy t-test: t=0,7766 df=62; n.s.

Vek zacat?u’ 12,06 + 3,12

onemocnent

Délka trvz}rn, 208 +2.85

onemocnent

Chlapci:divky 15: 14 27:8 Fisher exact test; p < 0,05

VLF-11lehl 93,9 + 68,61 179,6 + 135,6 | |Neparovy t-test: t=3,088 df=62;
p < 0,005

. Neparovy t-test: t=1,954 df=62; n.s.

VLE-2 stoj 7498 + 59,88 106,1 + 66,13 PR

VLE-3 leh2 149,7 + 223 4 268,7 + 221,0 Mann Whitney test: U=242;
p < 0,0005

LF-11ehl 2001+ 124,5 | 589,8 +1049,0 Mann Whitney test: U=276;
p < 0,005

LE-2 stoj 157,8 + 163,6 321,6 +209,3 | TYeparovy t-test: t=3,434 df=62;
p < 0,005

LF-3 leh2 377,9+628,5 | 8754 +1222,0 | Mann Whitney test: U=302; p < 0,01
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PA(?:;S;TI KOEZ;‘S())LY STATISTIKA
HE-1 Ich 5344+ 6114 | 6888+ 7849 | Nepirovy t-test: t=0,8643 dF=62; n.s.
HF-2 sto] 128441973 | 139541973 |  Mann Whitney test: U=414; n.s.
FIF-3 Ich2 7750 + 11920 | 9131+ 9853 |  Mann Whitney test: U=403; n.s,

LF/HF-1 lehl

0,8052 + 0,6949

1,304 + 1,369

Mann Whitney test: U=379.5; n.s.
(p= 0,08506)

LF/HF-2 stoj

2,702 + 2,413

4,638 + 3,471

Neparovy t-test: t=2,537 df=62;
p <0,05

LLF/HF-3 leh2

0,9852 + 1,084

1,342 + 1,293

Mann Whitney test: U=402,5; n.s.

CRP 1,97 + 2,50

Trombocyty 283,8 + 87,86

Hemoglobin 142,00 + 45,34

CDI 9,39 + 8,91 7,11 + 4,46 Nepirovy t-test; t=1,306 df=59; n.s.
SAD 29,42 + 6,70 2912 + 466 | Neparovy t-test; t=0,2007 df=56; n.s.
KidScreen-10 39,08 + 8,32 38,21 + 4,65 Nepatovy t-test; t=0,5804 df=65; n.s.

Neparovy t-test; t=2,244 df=48;

PedsQL matky 66,75 + 15,37 | 76,64 + 15,55 s

PedsQL otcové 70,26 + 17,67 82,05+ 13,31 | TNepdrowy t;efi)"o:sz"“’3 d=41;
BDI matky 9,14+ 9,18 6,83 + 6,63 Nepérovy t-test; t=1,043 df=49; ns.
BDI otcové 6,20 + 6,50 3,065 + 3,47 Nepatovy t-test; t=1,632 df=41; n.s.
BAT matky 8,01 + 10,08 5174503 | Nepdrovy Toso, (1)33783)6 d=ins
BAI otcové 530 + 5,41 448+ 499 | Nepirovy t-test; t=0,08463 df=47; n.s.

VLF — spektralni interval v oblasti velmi nizké frekvence, LF — spektrilni interval v oblasti nizké frekvence, HF —
spektralni interval v oblasti vysoké frekvence, CRP — C reaktivni protein, CDI — Sebeposuzovaci §kéle détské depresivity,
SAD - Skala na méfeni tzkosti a zkostlivosti déti — aktudlni tzkost, KidScreen-10 — KidScreen-10, PedsQL matky a
otcové — celkové skoére v dotazniku PedsQL u matek a otct, BDI — Beckova sebeposuzovaci skala pro dospélé, 2. verze,
BAI — Beckuv inventaf uzkosti
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Porovnani HRV mezi skupinami adolescenti s IBD a zdravymi adolescenty

Srovnan{ skupin adolescentt ukazalo snizenou variabilitu srde¢ni frekvence u déti s IBD
oproti zdravym kontrolam. Variabilita srde¢ni frekvence dosahuje statisticky vyznamnych
rozdild v pasmu velmi nizké frekvence VLF, kde byl zaznamenan pokles v obou lezicich
polohach (leh 1, leh 2) a v pasmu nizké frekvence LF ve vsech tfech polohach (leh 1, stoj, leh
2), ale zadné rozdily nebyly naméfeny v pasmu vysoké frekvence HF (Obr. 3). Statisticky
vyznamné rozdily byly potvrzeny taktéz v poméru LF/HF v polohach leh 1 a stoj (Obt. 4).

Obrazek 3: HRV ve tfech polohach u adolescentti s IBD a zdravych

2500
sk k ok ok
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-1000

VLF-1 VLF-2 VLF-3 LF-1  LF-2 LF3 HF-1 HF-2 HF-3

77777 Zdravi (n = 35) IBD (n = 29)

VLF — velmi nizka frekvence, LF — nizka frekvence, HF — vysoka frekvence; polohy 1-2-3: leh-stoj-leh
¥ p < 0,001
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Obrazek 4: Poméry LF/HF ve tfech polohach — porovnani mezi adolescenty s IBD a zdravymi

1 ]

/I

LF/HF-1 LF/HF-2 LF/HF-3

BIBD(n=29) 0OZdravi{n = 35)

LF — nizka frekvence, HF — vysoka frekvence
*p <0,05

Korelace mezi laboratornimi hodnotami, HRV parametry a psychosocialnimi
charakteristikami ve skupiné adolescentii s IBD a jejich rodica (Tab. 6)

Pii porovnani laboratornich vysetfeni s parametry HRV a psychosocidlnimi charakteristikami
nebyla zjisténa zadna korelace u hodnot CRP a trombocytd. Hodnoty hemoglobinu vsak
statisticky vyznamné koreluji s nékolika sledovanymi charakteristikami: celkovou kvalitou
zivota otce (PedsQL celkem otcové: Pearsonovo r = 0,5022, p <0,05), kvalitou zivota otce

v rodiné — subskala Rodinné fungovani (PedsQL Rodina otcové: Pearsonovo r = 0,5973, p
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<0,01) a hodnotou uzkosti otci (BAI otcové: Pearsonovo r = -0,6295, p <0,01). Pomeér
vykonu spektrilniho nizko- a vysokofrekvencniho pasma ve stoje LF/HF-2 vyjadtfujici
sympatovagalni rovnovahu vyznamné koreluje se subskalou kvality zivota se vztahem ke
zdravi u matek (PedsQL HRQL matky: Pearsonovo r = 0,4475, p <0,05). Poméry vykonu
nizko- a vysokofrekvenéniho pisma vleze (v prvni a tfed poloze) LF/HF-1 a LF/HF-3

.,

nedosahuji statisticky vyznamnych korelaci s zadnymi nami sledovanymi laboratornimi

hodnotami ¢i psychosocialnimi charakteristikami (Tab. 6).

Tabulka 6: Korelace mezi laboratornimi hodnotami, HRV parametry a psychosocialnimi
charakteristikami ve skupiné adolescentii s IBD a jejich rodica
(Pearsonovo nebo Spearmanovo r a jejich signifikance)

CRP Trombocyty | Hemoglobin LF/HF-1 LF/HF-2 LF/HF-3
LF/HF-1 -0,05588 ns. 0,08692P n-s. 0,2472P ns. -0,09949P ns. | (,8298S p<0.0001
LF/HF-2 0,0494S nss. 0,02292P ns. 0,1303P ns. -0,09949P n.s. 0,0643S 0.
LF/HE-3 -0,5538 ns. 0,0141S ns. 0,28038 n-s. (I):fizg; 0,064258 ns.
CDI -0,18275ns. 0,03787P ns. -0,2612P ns. 0,0118Pns. -0,1929P n-s. 0,01938 ns.
SAD 03404505 | 0,1058 s _0,2788P s | -0,03435ns | -0,0057P s -0,22815 ns
KidScreen-10 -0,076418ns. | -0,2276P ns. 0,3519P n-s. 0,0675P n-s. -0,0257P n-s- 0,08278 n-s.
PedsQL celkem matky 0,18748 ns. 0,2697P n-s- 0,3231P ns. -0,1378Pns. | (0,3837P ns.(0.078) 0,00548 n-s-
PedsQL HRQL matky 0,1463S 0. 0,3061P ns. 0,2869P ns. -0,08657P ns. | 0,4475P p <0.05 0,15965 ns.
IRkl el e -0,3134S ns. —0,0%024348 0,5022Pp <0,05 | () (1033Pns 0,3558P ns. -0,23068 ns-
PedsQL Rodina otcové | -0,18095 ns. 0,06171Pns. | 0,5973Pp <001 | (2296P ns. 0,2437P ns. -0,09895 ns.
BDI matky -0,31518 ns. -0,2036P ns. -0,1953P ns. 0,1768P ns. -0,1990P ns. -0,09108 ns-
BDI otcové 0,15598 oss. -0,1705P ns. -0,2465P ns. -0,1766P ns. -0,0496P ns. -0,01375 ns.
BAI matky 0,045550s | 04071Pns | -0,04101P0s | 01086Pas | -0,0502Pns L0,07315 ns
BAI otcové 0,067050s | -0,05948Pns | -0,6295Pp <001 | 029697 ns | 0259050 L0,16275 ns

P=Pearsonovo r, S=Spearmanovo r

LF — spektralni interval v oblasti nizké frekvence, HF — spektralni interval v oblasti vysoké frekvence, CRP — C reaktivni
protein, CDI — Sebeposuzovaci $kale détské depresivity, SAD — Skala na méfeni dzkosti a tzkostlivosti déti — aktudlni Gzkost,
PedsQLcelkem matky a otcové — celkové skére v dotaznfku PedsQL u matek a otct, PedsQL Rodina — subskala Rodinné
fungovani v dotazniku PedsQL, PedsQL HRQL — subskdla Kvalita Zivota ve vztahu ke zdravi v dotazniku PedsQL, BDI —
Beckova sebeposuzovaci skala pro dospélé, 2. verze, BAI — Becktv inventaf uzkosti
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Korelace mezi hodnotami HRV a zavaZnosti onemocnéni

Nameéfena data tykajici se HRV nevykazovala Zadnou statisticky vyznamnou souvislost

s délkou onemocnéni ¢i délkou remise (Tab. 7).

Tabulka 7: Korelace mezi hodnotami HRV a zavaZnosti onemocnéni

Délka onemocnéni | Délka remise

VLF1 -0,1911 Sas. -0,1017 Pns
LF1 -0,005419 S ns. 0,2465 P ns
HF1 -0,198 Sns. 0,4043 P ns

LF/HF1 0,1854 S ns. -0,09496 P ns

VLF2 0,02463 S ns. -0,07825Pns
LF2 -0,04778 S ns. 0,2646 P s
HF2 0,08622 S ns. 0,06488 S ns.
LF/HF2 -0,1787 Sns. -0,2032 P ns
VLF3 0,002463 S ns. 0,1554 S n-s.
LF3 -0,05911 Sns. 0,1473Sns.
HF3 -0,1241 8ns. 0,15058 ns.
LF/HF3 0,0851 Sns. -0,1247 Sns.

P=Pearsonovo r, S=Spearmanovo r

Porovnani skupin dle zavaznosti (remise x mirna zanétliva faze onemocnéni) se ukazalo jako
statisticky nemozné, jelikoz skupina pacientt v mirné zanétlivé fazi onemocnéni citala pouze
Ctyfi adolescenty.

Slabé orientacni vysledky se ukazaly pfi porovnavani hodnot HRV ve skupinach s nutnosti
intenzifikace 1écby (9 adolescentt) a s dostacujici inicialni lécbou bez nutnosti intenzifikace
(20 adolescentt). Porovnavané skupiny jsou velmi malé, proto soudit na to, zda jsou rozdilné
nebo nikoliv ma velmi limitovanou (spise slab¢ orientacni) platnost.

Analyzou variance pro opakovana méfeni (dvoucestnou RM ANOVA) se ukazalo, ze mezi
skupinami, u kterych byla nebo nebyla nutnost intenzifikace terapie, se ukazal statisticky

vyznamny rozdil ve vyvoji reakce v LF frekvencich, které odpovidaji nejvice sympatiku a
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baroreceptorovému reflexu (Tab. 8, Obr. 6). Podobné se projevil statisticky vyznamné odlisny

” .

vyvoj 1 v reakci v HF frekvencich, které odpovidaji parasympatické reakci (Tab. 8, Obr. 7).

Tabulka 8: Primérné hodnoty LF-1-3 a HF-1-3 u déti s IBD rozdélenych do podskupin
dle nutnosti intenzifikace 1¢Cby

LF-1 LF-2 LF-3 HF-1 HF-2 HF-3
IBD 144,3+5899 | 121,2£107,6 | 173+108,5 | 396,1£2935 | 68,7+£9254 | 327,5+240
s nutnosti
intenzifik.
(n=9)
IBD bez 2252+138,7 | 174,2+183.4 | 470,2£740,5 | 596,6+£708,2 | 155,3+226,5 | 976,4%£1390
nutnosti
intenzifik.
(n = 20)
Dvoucestna RM ANOVA: Dvoucestha RM ANOVA:
F = 2,468, df = 18; F = 1,838, df = 18;
Statistika interakce: p <0,05 interakce: p <0,01
¢as: n.s. ¢as: n.s.
group: p <0,01 group: p <0,05

LF — spektralni interval v oblasti nizké frekvence (v poloze 1-2-3 leh-stoj-leh),
HF — spektralni interval v oblasti vysoké frekvence (v poloze 1-2-3 leh-stoj-leh)

Obrazky 5 a 8 znazornuji vivoj béhem ortostatického manévru v oblasti spektralniho intervalu

velmi nizké frekvence a pomeéry nizké a vysoké frekvence. V téchto piipadech se nepodafilo

prokazat statisticky vyznamné rozdily.
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Obrazek 5: Porovnani HRV (VLF-1, VLF-2 a VLF-3) u zdravych déti a
déti s IBD v podskupinach dle nutnosti intenzifikace 1écby
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Obrazek 6: Porovnani HRV (LF-1, LF-2 a LF-3) u zdravych déti a déti s IBD
v podskupinach dle nutnosti intenzifikace 1écby
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Obrazek 7: Porovnani HRV (HF-1, HF-2 a HF-3) u zdravych déti a déti s IBD
v podskupinach dle nutnosti intenzifikace 1é¢by
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Obrazek 8: Porovnani HRV (LF/HF-1, LF/HF-2 a LF/HF-3) u zdravych déti
a déti s IBD v podskupinach dle nutnosti intenzifikace 1écby
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Genderové rozdily ve skupinach adolescentti s IBD a zdravych kontrol

Rozdil mezi chlapci a divkami dosahl statistické vyznamnosti pouze v kategorii uzkosti, kdy

divky s IBD v dotaznicich SAD uvadély vyssi dzkostné hodnoty nez chlapci s IBD (Tab. 9).

V ostatnich parametrech u adolescentd s IBD i v kontrolni zdravé skupiné nebyly zjistény

zadné rozdily v oblasti HRV a psychosocialnich charakteristikach.

Tabulka 9: Rozdily mezi chlapci a divkami (u adolescentii s IBD a zdravych kontrol)

ADOLESCENTI
S IBD

CHLAPCI
(n =15)

DIiVKY
(n=14)

STATISTIKA

Délka trvani

38,17 + 3541

33,24 + 34,08

Neparovy t-test: t=0,3810 df=27; n.s.

onemocnéni

CRP 1,513 + 1,921 2,450 £+ 2,992 Mann Whitney test: MW U=90; n.s.
Trombocyty 295,90 £+ 50,98 270,90 +£ 116,10 | Neparovy t-test: t=0,7579 df=27; n.s.
Hemoglobin 138,90 + 8,49 145,40 + 65,77 Mann Whitney test: MW U=67,5; n.s.

LF/HF-1—leh 1

0,862 + 0,777

0,750 + 0,601

Neparovy t-test: t=0,4318 df=27; n.s.

LF/HEF-2 — stoj

3,309 + 3,075

2,064 + 1,224

Neparovy t-test: t=1,413 df=27; n.s.

LF/HF 3 —leh 2

0,901 £+ 0,880

1,079 + 1,280

Neparovy t-test: t=0,4389 df=27; n.s.

CDI

7,39 + 5,80

11,38 + 11,09

Neparovy t-test: t=1,152 df=24; n.s.

SAD uzkost nyni

26,45 + 3,86

31,92 + 7,66

Neparovy t-test: t=2,143 df=22;

p<0,05
KidScreen 10 40,62 + 7,32 37,54 + 9,24 Nepirovy t-test: t=0,9409 df=24; n.s.
ZDRAVE CHLAPCI DIVKY

LLF/HF-1 —leh 1

1,426 + 1,500

0,9125 4+ 0,7396

Mann Whitney test: MW U=86,5; n.s.

LF/HF-2 — stoj

4,959 + 3,533

3,563 + 3,220

Neparovy t-test: t=1,000 df=33; n.s.

LF/HF-3 —leh 2

1,463 + 1,393

0,975 £+ 0,860

Mann Whitney test: MW U=86,5; n.s.

CDI 6,667 + 4,674 8,625 + 3,503 Neparovy t-test: t=1,093 df=33; n.s.
SAD 28,96 + 4,99 29,63 + 3,62 Nepérovy t-test: t=0,3472 df=32; n.s.
KidScreen-10 39,00 £+ 3,50 38,00 + 4,90 Nepérovy t-test: t=0,6473 df=33; n.s.

CRP — C reaktivni protein, LF — spektraln{ interval v oblasti nizké frekvence, HF — spektralni interval v oblasti vysoké
frekvence, CDI — Sebeposuzovaci skale détské depresivity, SAD — Skala na méfeni uzkosti a uzkostlivosti déti — aktualni

uzkost
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2.5.5 Diskuze

Prvni hypotéza se potvrdila, variabilita srdecni frekvence byla u déti s IBD snigend oproti détem ze
zdravé fkontrolni skupiny. Statisticky vyznamné rozdily jsou v pasmu nizké frekvence (LF), kde
byl zaznamenan pokles ve vSech tfech pasmech méfeni, v pasmu velmi nizké frekvence (VLEF)
v polohach leh 1 a leh 2; a v poméru vykonu spektralntho nizko- a vysokofrekvenéntho pasma
v poloze stoj (LF/HF-2). Tyto vysledky naznacuji narusenou sympatovagalni rovnovahu a
sved¢i o mensi adaptabilité na stres u déti s IBD. Celkové vsak interpretace vysledka z méfeni
HRV vyzaduje vysokou opatrnost. Jednim z relativn¢ prokazanych uddaju je souvislost
vysokofrekvenéniho pasma (HF) s parasympatickou aktivitou (Tasl Force ESC NASPE 1996),
nicméné vyznam pasma nizké (LF) a velmi nizké frekvence (VLEF) je stale nejisty. Nékteré
studie uvadéji, ze pasmo LF pfedstavuje sympatickou aktivitu (Pagani et al., 2009, Malliani
2005). V nadi studii jsme zjistili pfi ortostaze klesajici trend ve vsech tfech frekvencnich
pasmech (neprokazali jsme statistickou vyznamnost, ale pouze klesajici trend).

Druha hypotéza se potvrdila, nameéiend data tikajici se HR1 vykazovala statisticky vygnamnou
souvislost se gavazgnosti onemocnéni hodnocenon postalujici inicialni léchon i nutnosti intenzifikace biologickou
lécbou nebo operaci. Nebyla prokazana statisticky vyznamna korelace mezi délkou onemocnéni ¢i
délkou remise.

Souvislost mezi hodnotami HRV a nutnosti intenzifikace 1écby ukazala jen slabé orientacni
vysledky. Porovnavané skupiny jsou velmi malé (nutnost intenzifikace se vyskytla pouze u 9
adolescentd a pfedstavovala nutnost biologické 1é¢by a/nebo operace, bez intenzifikace u 20
adolescentt), proto soudit na to, zda jsou rozdilné nebo nikoliv ma velmi limitovanou (spise
jen slabé orientacni) platnost, zda se vsak, Zze u skupiny bez nutnosti intenzifikace dale roste na
hranici signifikance VLF a LF vyznamné vice nez u skupiny s nutnosti intenzifikace ve tretim
meéfeni — coz muze znamenat, ze aktivita sympatiku dale vyrazné narusta mezi prvni a tieti
polohou v sérii leh-stoj-leh. Analyza variance pro opakovana méfeni ukazala mezi skupinami,
u kterych byla nebo nebyla nutnost intenzifikace terapie, statisticky vyznamny rozdil ve vyvoji
reakce v LF frekvencich, které odpovidaji nejvice sympatiku a baroreceptorovému reflexu.
Podobné se ukazal se statistickou vyznamnosti jiny vyvoj reakce v HF frekvencich, které
odpovidaji parasympatické reakci.

Pii hledani souvislosti mezi HRV a zavaznosti onemocnéni jsme taktéz vzali do uvahy
laboratorni hodnoty (trombocyty, hemoglobin a CRP). Hodnoty hemoglobinu maji v ¢etnych

studiich popsanou souvislost s kvalitou zivota, emoc¢nim prozivanim, psychickou pohodou i
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tyzickou vykonnosti ¢i unavou (Gasché et al 1997, Crawford et al 2002, Wells et al 20006).
V nasi studii jsme vsSak souvislost mezi hodnotami hemoglobinu a kvalitou zivota déti
nepotvrdili. Prokazana korelace mezi hodnotou hemoglobinu a rodicovskou kvalitou zivota a
uzkosti otcti vyzniva ponékud rozpacité. Nemuzeme vyloucit ani statistickou chybu druhého
typu. V uvahu by pfipadala mozna disociace adolescentu, nedostatecné uvédomovani si svych
limitd a nadmérné schopnosti rodica vidét a negativné prozivat zhorsené fungovani chronicky
nemocnych déti.

Omezeni studie

Nas vyzkum ma cetna omezeni. Nejvyznamnéjsim omezenim této studie je maly soubor
respondentd. Nas vzorek nemusi byt reprezentativni pro populaci adolescenta s IBD
obzvlas't v souvislosti se stabilizovnym klinickym stavem vétsiny pacientt v nasi studii.

Mozné zobecnéni poznatkl je sporné, obzvlast’ v situaci, kdy je pomérné vysoka variabilita
odpoveédi ANS. Bylo by Zadouci provést dalsi studie s vétsim poctem probandu s riznymi
stupni zavaznosti nebo aktivity onemocnén.

Dal$im dudlezitym omezenim je vyznamny rozdil mezi skupinou pacientd a zdravymi
kontrolami v poméru chlapct a divek. Pfesto jsme mezi skupinami chlapca a divek nenasli
rozdily v parametrech HRV ani v ramci skupiny pacienta s IBD, ani v kontroln{ skupiné.

U skupiny déti s IBD ani u zdravych déti nebyly zjistény korelace mezi HRV a kvalitou Zivota,
¢i vysledku z dotaznika tykajicich se projeva deprese ¢i anxiety. Ve skupine déti s IBD se

neprokazala souvislost HRV s fazi onemocnéni IBD ¢i stavem remise.
2.5.6 Zavéry

Déti trpici nespecifickymi stfevnimi zanéty maji vyznamné alterovanou variabilitu srdeéni
frekvence v porovnani se zdravymi kontrolami. Snizené hodnoty v pasmu nizkych a velmi
nizkych frekvenci naznacuji zvyseny tonus sympatiku. Snizend variabilita srde¢ni frekvence u

déti s nespecifickymi stfevnimi zanéty poukazuje na celkové nizsi pfizpusobivost na stres.
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2.6 Studie ITI — Uzkostnost, depresivita, kvalita Zivota a
rodicovsky styl u adolescent s chronickymi zanéty stfeva a

jejich rodic¢h — porovnani se zdravymi kontrolami

2.6.1. Cile studie

Cilem nas$i studie bylo prozkoumat vyskyt miru distresu (deprese a tzkosti) u déti s IBD a

jejich rodicu, vychovny styl rodict a dopad na kvalitu zivota déti a jejich rodict.
2.6.2. Hypotézy

Vychazime z hlavnich hypotéz:

1. Kovalita Zivota déti s IBD nedosahuje stejné urovné jako u déti bez chronického
onemocnéni.

2. Rodice déti trpi niZsi kvalitou Zivota oproti rodicim déti bez chronického
onemocnéni.

3. Déti s IBD a jejich rodiny trpi vys$si mirou distresu a psychopatologie (uzkost,
deprese) oproti détem a rodinam bez chronického onemocnéni.

4. Rodice déti s IBD trpi vys$i mirou distresu a psychopatologie (izkost, deprese)
oproti rodi¢tiim déti bez chronického onemocnéni.

5. Rodice déti s IBD maji odliSné vychovné pfistupy v porovnani s rodici zdravych
déti.

5.1.U rodic¢a déti s IBD je méné casty pozitivni zajem oproti rodicam zdravych déti.

5.2.Matky vykazuji vyssi direktivitu a méné autonomni pfistup oproti matkdm zdravych
detd.

5.3.0tcové vykazuji mensi direktivitu a vyssi hostilitu oproti otcim zdravych déti.

6. V rodinach s détmi s IBD bude mensi pozitivni zajem spojeny s niZsi kvalitou

Zivota rodic¢u i déti.
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2.6.3. Metoda
2.6.3.1. Vyzkumny soubor

Do zkoumané skupiny adolescenti trpicich IBD bylo v obdobi 2013-2014 ve spolupraci s
gastroenterologickou ambulanci Détské kliniky FNOL zafazeno 29 pacientt a jejich rodin, do
kontrolni skupiny 42 déti ze ZS Heyrovského, Olomouc. Kritériem k zatazeni byl vék
13 — 16 let, podepsani informovaného souhlasu rodicem 1 samotnym adolescentem. Vsichni
pacienti byli sledovani s IBD po dobu alespon 6 mésicu, jednalo se bud’ o diagn6zu Crohnova
nemoc (19 adolescentt), nebo ulcerdzni kolitida (10 pacientt). Diagnéza byla stanovena na
zakladé klinickych doporucenych postupti — na zakladé anamnézy, fyzikalntho vySetfeni,
laboratornich vysetfeni, kolonoskopie a gastroskopie ve specializovaném centru. Ve zkoumané
skupiné bylo 15 chlapct a 14 divek. Podle indexti hodnoticich aktivitu choroby PUCAI
(Pediatric Ulcerative Colitis Activity Index) a PCDAI (Pediatric Crohn Disease Activity Index)
bylo

25 déti ve stadiu remise a u 4 byla v dobé zafazeni do nasi studie popsana lehka zanétliva

aktivita onemocnéni.
2.6.3.2. Hodnotici nastroje

Po podepsani informovaného souhlasu bylo u déti s IBD provedeno psychologické a
psychiatrické vysetfeni. Vsem ucastnikim vyzkumu byly vydany sebeposuzovaci dotazniky.
Rodice vsech déti vyplnovali dotazniky doma, taktéz skupina déti s IBD, kontrolni skupina
zdravych déti méla prostor k vyplinovani béhem vybrané vyucovaci hodiny.
Byly uzity nasledujici hodnotici nastroje (podrobny popis viz kapitola 2.2 Hodnotici nastroje):
Adolescenti s IBD i v kontrolnf zdravé skupiné vyplnovali:

e skalu depresivity (CDI — Children’s Depression Inventory, Sebeposuzovaci skala

détské depresivity)

o Uzkosti (SAD — Skila na méfeni tzkosti a tizkostlivosti déti)

e dotaznik kvality zivota (KidScreen-10 Index, Dotaznik o zdravi pro déti a mladez)

e dotaznik rodicovského jednani a postoji pro adolescenty (ADOR)
Adolescenti s IBD navic vypliovali:

e dotaznik kvality zivota PedsQL (Dotaznik o pediatrické kvalité zivota, verze 4.0)

Rodice vSech adolescentt vyplnovali:
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e skalu depresivity (BDI-II — Beck Depression Inventory, Beckova sebeposuzovaci skala

pro dospélé, 2. verze)
e skalu uzkosti (BAI — Beck Anxiety Inventory, Beckuv inventat tzkosti)

e dotaznik kvality Zivota (PedsQL — Family Impact Module — Dotaznik o pediatrické

kvalité zivota, Modul Vliv na rodinu)
2.6.4 Vysledky

Popis souboru - demograficka a klinicka charakteristika

Skupinu pacient ptivodné tvofilo 29 adolescentt, z nichz dva nevyplnili dotazniky. Dotazniky
jsme obdrzeli od 27 adolescentt s IBD (13 chlapcu a 14 divek), jejich 22 matek a 19 otca. Do
kontrolni skupiny jsme pavodné oslovili 72 déti ze ti raznych tfid zakladni Skoly, pisemny
souhlas od rodicu ziskalo 42 déti, dotazniky vyplnilo 39 zdravych adolescentt (29 chlapct a
10 divek), jejich 38 matek a 35 otct. Dospivajici v obou skupiniach jsou ve stejné vekové
kategorii 13 — 16 let. U sedmnacti pacientd byla diagnostikovana Crohnova nemoc, u deseti
ulcerdzni kolitida (Tab. 10). Diagnéza byla stanovena na zaklad¢ klinickych doporucenych
postupt (Levine et al. 2014, IBD WGESPGHN 2005). Lécebny pifstup vychazel ze
soucasnych doporucenych postupti (Ruemmele et al., 2004, Turner et al, 2012). V dobé
zatazeni do nasi studie byla stfedni doba trvani{ 1écby od stanoveni diagnézy 13 mésica
(interkvartilové rozmezi 8-44 mésict). Klinicka aktivita onemocnéni byla hodnocena u
pacientl v dobé zafazeni do nasi studie podle indexi PCDAI a PUCAI Klinické a laboratorni
remise (. hodnoty mensi nez 10 bodu) dosahlo Sestnact pacientd s Crohnovou chorobou a
devét s ulcerézni kolitidou v dobé zafazeni do nadi studie (podle indext klinické aktivity
onemocnéni PCDAI a PUCAI méli mensi skére nez 10 bodu); u ostatnich ¢tyf pacientu (jeden
s Crohnovou nemoci a tfi s ulcerdzni kolitidou) byla v t¢ dob¢ popsana lehka zanétliva aktivita

onemocnéni.

Porovnani skupiny adolescent s IBD se zdravymi a jejich rodica (Tab. 10)

Skupina adolescenti s IBD byla srovnatelna se skupinou zdravych kontrol vzhledem
k rozlozeni véku a pohlavi.

Hodnota kvality zivota naméfend pomoci KidScreen-10 se nelisila ve skupiné adolescenta

s IBD a zdravych kontrol.
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Tabulka 10: Srovnani demografickych charakteristik adolescentt s IBD a jejich rodin
s rodinami z kontrolni skupiny zdravych adolescenti

IBD (n=27) | Zdravi (n=39) Statistika
Pramérny vek 15,1 + 1,20 14,88 + 0,46 | Mann Whitney test: MW U=350; n.s.
Chlapci/divky 13:14 29:10 Fishertiv exaktn{ test: n.s.
VYCHOVNE POSTO]JE (ADOR)
ADOR matky Pozitivni 17,09 £+ 3,96 15,15 £ 5,29 | Neparovy t-test: t=1,511 df=61: n.s.
ADOR matka Direktivn{ 12,59 + 4,39 11,95 + 3,81 | Neparovy t-test: t=0,6001 df=60: n.s.
ADOR matka Hostilita 523 + 4,81 5,03 + 3,80 | Nepatrovy t-test: t=0,1823 df=60: n.s.
ADOR matka Autonomie | 11,00 + 3,84 10,53 + 4,19 | Neparovy t-test: t=0,4397 df=60: n.s.
ADOR matka Nedtsled. 7,73 + 4,90 8,19 + 3,96 Neparovy t-test: t=0,3983 df=58: n.s.
ADOR matka Poz/Host 11,86 + 7,88 11,24 + 6,40 | Neparovy t-test: t=0,3357 df=60: n.s.
ADOR matka Dir/Auton | 1,59 + 6,67 | 143 + 6,42 fjpémv? tetest: £=0,09605 df=60:
ADOR otec Pozitivni 12,32+6,6 @ 1537 + 4,52 EZP(';"’B"SW t-test: t=2,011 df=52:
ADOR otec Direktivni 10,79 + 4,24 11,13 + 3,86 | Neparovy t-test: t=0,3055 df=55: n.s.
ADOR otec Hostilita 6,22 + 594 481 + 3,49 Neparovy t-test t=1,105 df=52: n.s.
ADOR otec Autonomie 11,16 + 5,19 10,66 &+ 3,40 | Neparovy t-test: t=0,4367 df=55: n.s.
ADOR otec Nedusled. 7,63 + 5,17 7,97 + 3,83 Neparovy t-test: t=0,2798 df=54: n.s.
ADOR otec Poz/Host 6,33 + 12,18 10,5 + 6,45 Neparovy t-test: t=1,619 df=50: n.s.
ADOR otec Dir/Auton -0,37 + 8,19 0,47 + 547 Neparovy t-test: t=0,4619 df=55: n.s.
KVALITA ZIVOTA
KidScreen-10 38,82 + 8,58 38,24 + 4,76 | Neparovy t-test: t=0,2798 df=54: n.s.

Neparovy t-test: t=2,154 df=48:

PedsQL celkem matka | 66,84 + 14,78 | 76,17 + 14,65 p < 0,05
PedsQL celkem otec | 68,86 + 16,35 | 81,74 + 12,89 lljng":)‘;vy t-test: 2,765 df=38:
PedsQIL. Rodina matka 69,56 + 19,31 | 77,94 + 16,59 | Neparovy t-test t=1,616 df=48: n.s.
PedsQI. Rodina otec 71,73 + 17,41 | 80,89 + 16,89 | Neparovy t-test: t=1,666 df=38: n.s.
PedsQI HRQI. matka 67,54 + 15,07 | 74,11 + 15,30 | Neparovy t-test: t=1,464 df=48: n.s.
PedsQL HRQL otec 71,32 + 19,20 | 82,02 + 12,38 }ljngg"s"y t-test: t=2,148 df=38:
b

ANXIETA
SAD tzkost 29,25 + 6,28 29,59 + 4,31 | Neparovy t-test: t=0,2445 df=57: n.s.
SAD tzkostlivost 32,75 + 9,49 31,80 + 6,10 | Neparovy t-test: t=0,4708 df=59: n.s.
BAI matky 9,50 + 10,39 5,26 + 4,75 Neparovy t-test: t=2,022 df=50:

p <0,05
BAI otcové 6,20 + 5,83 444 + 487 Neparovy t-test: t=1,028 df=38: n.s.
DEPRESE
CDI 45,80 + 35,54 | 38,76 & 28,53 | Neparovy t-test t=0,8641 df=61: n.s.
BDI-II matky 9,56 + 8,69 6,97 + 6,45 Neparovy t-test: t=1,208 df=49: n.s.
BDI-II otcové 7,23+ 6,50 | 3,64+3,51 | Neparovy t-test: t=2,299 df=38:

p <0,05
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Udaje jsou uvedeny jako pramér * standardni odchylka, nebo pomér. Hodnoty vyznacené tuéné
predstavuji statisticky viznamny vysledek.

ADOR — Dotaznik rodicovského jedndni a postofii pro adolescenty, primeérné hodnoty pro matku a otce v oblasti Pozitivni pristup,
Direktivni piistup, Hostilita, Autonomie a Nedjislednost, Pog/Host — pomér Pozitivita/ Hostilita a Dir/ Anton — pomér
Direktivita) Auntonomie; KidSereen-10 — Dotaznik o dravi pro déti a mlddez; PedsQL - Dotaznik o pediatrické kvalité Zivota,
Modul Viiy na rodinn, PedsQL. Celken - celfové skdre v dotaznikn PedsQL. u matek a u oter, PedsQL. Rodina — skdre
v dotazniku PedsQL. subskdle Rodinné fungovini, PedsQl. Zdravi — skdre v dotazniku PedsQL, subskdle Kvalita $ivota ve
vtabu ke zdravi, SAD - Skila na méveni iizkosti a iizkostlivosti n déti, SAD sizkost — hodnota odpovidajici aktnilimn stavn
(state-anxiety), SAD isizkostlivost — hodnota odpovidajici vlastnosti (trait-anxiety)y BAI — Beckiv inventdr sizkosti, CDI —
Sebeposuzovaci skdla détské depresivity, BDI-II Beckova sebeposuzovaci skdla deprese pro dospélé, 2. verze

Nicméné otcové i matky nemocnych déti vykazovali statisticky vyznamné niz§ich hodnot
kvality zivota hodnocené jako celkové skére v dotazniku PedsQL Modul Vliv na rodinu a
otcové nemocnych déti také dosahovali statisticky vyznamné nizsich hodnot kvality Zivota ve
vztahu ke zdravi oproti otcim zdravych déti.

Adolescenti s IBD a v kontrolni zdravé skupiné nevykazovali zadné rozdily v mife tzkosti ¢i
deprese. Matky adolescenti s IBD byly vyrazné vice uzkostné a otcové mnohem depresivnéjsi
nez rodice zdravych kontrol.

Vychovné pfistupy rodicu tak, jak je hodnotili adolescenti svyma ocima v dotazniku ADOR,
byly velmi podobné ve skupiné dospivajicich s IBD a zdravych kontrol, mezi skupinami
nebyly nalezeny statisticky vyznamné rozdily. Jedinou vyjimkou byl pozitivni vychovny pfistup
otcu, ktery u rodicu zdravych déti dosahoval statisticky vyznamné vyssich hodnot oproti

skupiné s IBD.

Vychovné pfistupy a jejich vztah s kvalitou Zivota, depresi a tizkosti

Pozitivni vychovny pristup

Pozitivni vychovny pfistup matek déti s IBD vyznamné koreloval sjedinou hodnotou -
kvalitou zivota déti dle dotazniku KidScreen-10 (Tab. 11). Pozitivni vychovny piistup otct
deti s IBD vyznamné koreloval s kvalitou Zivota déti hodnocenou dotaznikem KidScreen-10,
negativné koreloval s aktudlni détskou tzkosti (SAD tzkost) a s uzkostnosti jako vlastnosti
(SAD tzkostlivost). Pozitivni otcovsky vychovny piistup také vysoce negativné koreloval

s mirou détské deprese namétfené pomoci dotazniku CDI (Tab. 11).
Direktivni vychovny pristup

Direktivni vychovny pifistup u matek a otca déti s IBD nekoreloval s zadnou sledovanou

velicinou (Tab. 11).
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Tabulka 11: Vychovné postoje, deprese, uizkost a kvalita Zivota v rodinach s IBD (korelace)

VYCHOVNE | Pozitivni Direktivni Hostilita Autonomie Nedusled
PRISTUPY pistup pistup " nost
DOTAZNIK | Matka | Otec | Matka | Otec | Matka | Otec | Matka Otec | Matka | Otec
KidScreen-10 | 0:46 | 0,76 1 .02 | 0,14 07010641054 1 16 | 037 | 08
PedsQL
kvalita Zivota | 0,18 ?k,zz 0,08 | 0,11 | -0,44 '2;7*7 031 | 040 | -0,37 _(::59
dét
SAD uzkost | -0,04 '0;51 0,13 | 0,17 | 041 O;is 0,08 | -0,45 | 025 | 0,28
SAD -0,57 0,77 0,57
uzkostlivost 0,06 * 025 1 027 | 038 | 4y | -0.08 | -039 1 042 *
BAI matky 0,08 | 0,05 | -045 | -0,16 | -0,12 | -0,02 | 040 | -0,03 | 0,16 | 0,06
BAI otcové | -0,03 | -0,04 | -0,09 | 0,00 | -0,01 |-0,03| 0,16 | 006 | 032 | 0,27
-0,75 0,57 | 0,78 | -0,44 0,69
CDI 031 | o | 025 | 0,08 me | e . 044 | 032 i
BDI matky | -0,07 | 028 | -023 | -020 | 0,11 | 022 | 0,11 | -0,15 | 0,36 | 024
BDI otcové | -0,07 | -0,17 | -0,19 | -0,29 | 0,04 | 0,04 | 037 | 0,11 | 021 | 0,07
PedsQL
kvalita Zivota | -0,01 | 0,34 | 038 | -0,11 | 0,08 | -034 | 0,11 | 034 | -0,04 | -0,19
matek celkem
PedsQL
kvalita Zivota | 0,08 | 0,16 | -026 | -028 | -0,33 | -0,35 | 0,06 | 0,02 | -0,28 | -0,28
otcu celkem

* = p <0,05; ¥ = p<0,01; ¥ = p < 0,001

Vychovné postoje dle dotaznikn ADOR: Pozitivni pristup, Direktivni pristup, Hostilita, Autonomie a Nediislednost; KidS creen-
10 — Dotaznik o zdravi pro déti a miide?; PedsQL. (kvalita Fivota déti) - Dotaznik o pediatrické kvalité Zvota 4.0; SAD -
Skdla na méreni iizkosti a iizkostlivosti u déti, SAD sizkost — hodnota odpovidajici aktudlnimu stavn (state-ansiety), SAD
Hzkostlivost — hodnota odpovidajici viastnosti (frait-anxiety); BAI — Beckity inventdr sizkosti, CDI — Sebeposuzovaci Skala détské
depresivity, BDI — Beckova sebeposuzovaci Skdla deprese pro dospélé, 2. verze; PedsQL. (kvalita Fivota rodicii) - Dotaznik o
pediatrické kvalité Zivota, Modul Vliv na rodinu, celkem - celfové skdre v dotagniku PedsQL. u matek a u otcri

Hostilni vychovny pristup

Hostilni vychovny pfistup matek déti s IBD vysoce negativné koreloval s kvalitou Zivota detd
zjisténou pomoci dotazniku KidScreen-10 a s détskou depresi méfenou dotaznikem CDI
(Tab. 11). Hostilni vychovny pfistup otct déti s IBD také vykazoval vysoce signifikantni
negativni korelaci s kvalitou zivota ditéte méfenou pomoci KidScreen-10, celkovou hodnotou
v dotazniku PedsQL a pozitivné s anxietou ditéte (aktualni tzkosti i uzkostlivosti jako
vlastnosti méfenymi dotaznikem SAD) a s mirou détské depresivity v dotazniku CDI (Tab.

11).
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Autonomni vychovny pristup

Autonomni vychovny pifistup matek déti s IBD pozitivné koreluje s kvalitou zivota ditéte
hodnocenou dotaznikem KidScreen-10 a negativné s mirou depresivity ditéte dle dotazniku
CDI. Autonomni vychovny pfistup u otci déti s IBD nevykazoval korelaci s Zadnou

sledovanou proménnou (Tab. 11).

Nediisledny vychovny pfistup

Nedusledny vychovny piistup matek déti s IBD nekoreloval s zadnou sledovanou proménnou.
Nedusledny vychovny pfistup otcti déti s IBD vykazoval negativni korelaci s kvalitou Zivota
dité¢te meéfenou dotaznikem KidScreen-10, sanxietou jako vlastnosti — uzkostlivost

v dotazniku SAD a pozitivné s mirou détské deprese hodnocené dotaznikem CDI (Tab. 11).
2.6.5 Diskuze

Prvni hypotéza nebyla potvrzena. Adolescenti s IBD a z kontrolni dravé skupiny vykazovali
obdobnou dirovert kvality Fivota. Vysledky jsou piekvapivé, jelikoz znacny pocet dosavadnich
vyzkumut popisuje u pacientd s IBD nizsi kvalitu zivota (Cuntz et al.,, 1999, Drell & White
2005). Pokouset se vysvetlit tento rozpor neni snadné. Celkové nastaveni dospivajicich se
nakonec muze lisit v zavislosti na raznych vlivech, jako je priabéh onemocnéni IBD a lécba.
Nami sledovana skupina dosahovala vétsinou klinické remise. Jednim z moznych vysvétleni by
mohla byt vy$si mira disociace adolescentt. Ptipadné celkoveé lepsi zdravotnicka péce téchto
adolescentti, s podilem paternalistického piistupu by nemuseli samotni adolescenti plné
pocitovat nekteré dopady z chronické diagnézy na omezeni v zivote, které si vice nez oni
sami uvédomuiji jejich rodice.

Druha hypotéza se potvrdila. Rodice adolescentii s IBD dosahovali vyjrazné nigsi hodnoty kvality
Zivota ve srovndni s rodici dravych déti v kontrolni skupiné. 1ze uvazovat o tom, ze rodice chronicky
nemocnych déti s IBD kvuli tomuto onemocnéni omezili svij vlastni Zivot. Tento pfedpoklad
v nasi prufezové studii nelze ovefit. Nicméné odpovidal by zavéram studii s chronicky
nemocnymi dospivajicimi (Coffey, 2006, Brown et al, 2008).

Tieti hypotéza se nepotvrdila - Adolescenti s IBD se nelisili od svych zdravych vrstevniksi v nami
sledovanych hodnotach rizkosti, iizkostnosti a deprese. Opét se zda tento ve skute¢nosti dobry
vysledek nepochopitelny. Pavodni pfedpoklad o zpocatku tzkostné, pozdéji pravdépodobné

depresivni reakci adolescenta na zavaznost chronického onemocnéni a mozné dopady do
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budoucna se nepotvrdil. Mozny podil by zde mohla mit mira disociace adolescentd, pfipadné
na zakladé paternalistického pfistupu by nemusela na samotné adolescenty tolik dopadat zatéz
z chronické diagnozy.

Ctvrta hypotéza se potvrdila. Rodice adolescentii s IBD vykazovali v primérn vyisi mirn sizkosti
(matky) a deprese (otcové) nez rodice déti 3 kontrolni dravé skupiny. Matky adolescentu s IBD
skorovaly v dotazniku BAI praimérné v pasmu mirné tuzkosti, pohybovaly se na hranici mezi
normalnimi a klinicky vyznamnymi hodnotami tzkosti (Julian 2011, Kamaradova et al., 2016).
Pouze tfi matky dospivajicich s IBD a jedna matka zdravého adolescenta dosahly vyssiho
skore nez 18, které je povazovano za hraniéni hodnotu jiz stfedné zavazné uzkosti. Pocet
vyrazné uzkostnych matek se mezi skupinami statisticky vyznamné nelisil.

Mira depresivniho prozivani byla v prameéru vyssi u otctt nemocnych déti nez u otcti zdravych
déti, pficemz navzdory relativni klinické nevyznamnosti se jedna o pozoruhodné zjisténi.
K podobnym vysledkim dospé¢l i Van Oers et al. (2014), ktery popsal statisticky vyznamné
vyssi skore depresivity u otci chronicky nemocnych déti, nicméné porovnani klinicky
depresivnich otct neprokazalo rozdil jako statisticky vyznamny.

Celkem pfedvidatelné se v nasi studii potvrdilo, ze matky dospivajicich s IBD jsou tzkostnéjsi
a ustaranéj$i nez matky déti bez chronickych zdravotnich potizi. Van Oers et al. (2014)
prokazal vyssi miru uzkosti a deprese u matek chronicky nemocnych déti napiic celym
spektrem ruaznych typu chronickych onemocnéni u dét. Podobny nalez vsudypfitomné
uzkosti a starosti u rodict chronicky nemocnych déti byl popsan i v Coffeyho meta-syntéze
(20006). Obavy zazivaji daleko castéji matky nez otcové nemocnych déti (Coffey 2000).
Streisand et al. (2001) pfimo propojuje aktualni uzkost rodi¢td s rodi¢ovskym stresem
plynoucim z péce o chronicky nemocné dit¢. Mezi béznymi faktory vztahujicimi se
k rodicovské péci v piipade ditéte s juvenilni chronickou artritidou byla tendence zvysené
zazivat Gzkost a s tim spojené chovani, obecné emocionalni problémy a potfeba neustalého
piizptsobovani se (Sallfors & Hallberg, 2003). Uzkost matek muze mit potencidlné negativni
dopad na fungovani rodiny (tendence k nadmérné hyperprotektivnimu pfistupu k détem,
nizké vyuzivani autonomniho rodi¢ovského stylu), kvalita zivota rodict a déti a kvalitativni
naruseni dyadického vztahu mezi rodici. Totéz plati pro vztah mezi mirné¢ vyssimi hodnotami
depresivity u otct nemocnych déti. Van Oers et al. (2014) také nalezli vyssi skore deprese, ale
nikoliv uz tzkosti, u otcti chronicky nemocnych déti ve srovnani s otci zdravych déti; pfitom
nenalezli Zzadnou souvislost mezi rodi¢ovskou uzkosti a depresi s jakymkoliv faktorem

tykajicim se zdravotniho stavu ditéte - v¢k, zavaznost onemocnéni, délka onemocnéni,
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ambulantn{ vysetfeni, hospitalizace, uzivani 1éktr). Naopak k nejvyznamnéjsim faktoram, které
souvisely s depresi otct a uzkosti a depresi matek, patfily praktické problémy v kazdodennim
zivoté a stres spojeny s vychovou détf (van Oers et al. 2014). Coffey (2000) ve své metasyntéze
také popsal pocity nékterych rodicu, Zze nesou bfemeno zatéze péce o chronicky nemocné dite,
a toto muze prohlubovat jejich depresivni prozivani. Sklon matek k prozivan{ uzkosti a otca
k prozivan{ mirné deprese muze proménovat vychovny pfistup rodicti k tomu, co se bézné
objevuje v rodinach s chronicky nemocnym ¢i fyzicky postizenym ditétem, role ,,fidici matky*
a ,,¢ekajictho otce™ (Sallfors a Hallberg 2003). Hyperprotektivni a tzkostny vychovny pfistup
matky a otcova bezmoc pak ztstavaji v pozadi a mohou mit dopad na emocni stav ditéte.

Pata hypotéza se potvrdila pouze v pfipadé pozitivhiho vychovného pfistupu u otce.
Vyjchovny pristup otcii se statisticky vyznamné lisil pouge v oblasti pozitivniho pristupu, kdy u otcu déti
s IBD byl popsin méné Casty pozitivni piistup oproti otcim zdravych déti. Zadny jiny rozdil
mezi vychovnymi pfistupy matek a otct nemocnych a zdravych déti nedosahl statistické
vyznamnosti. Nebyla potvrzena dil¢i hypotéza, e by matky déti s IBD vykazovaly vyssi
direktivitn a méné antonomni pristup oproti matkdm zdravych déti. Nebyla také potvrzena dilci
hypotéza, e by otcové vykazovali mensi direktivitn a vyssi hostilitu oproti otciim dravych déti.

Byla zjisténa zajimava souvislost mezi vychovnymi pfistupy otce a détskou uzkosti jako
aktualnim stavem a uzkostlivosti jako povahovym rysem. Vyznamna negativni korelace
uzkosti a uzkostlivosti s pozitivnim vychovnym pfistupem a pozitivni korelace s hostilnim
vychovnym piistupem se tyka pouze adolescentem vnimaného vychovného pfistupu ze strany
otce. Souvislost uzkostného prozivani adolescentt s pozitivaim ¢i hostilnim pfistupem matek
potvrzena nebyla. Navic uzkostlivost jako vlastnost pozitivné koreluje s neduslednym
vychovnym pfistupem opét pouze otct, a nikoliv uz matek.

Mira detské deprese vykazovala negativni korelaci s pozitivnim vychovaym piistupem a
pozitivni korelaci s nedaslednym vychovnym pfistupem pouze otce, nikoliv matky. Nicméné
zde se ukazala vyznamna korelace i s mat¢inym vychovnym pfistupem v piipadé autonomniho
vychovného piistupu a vyznamna pozitivni korelace s hostilnim vychovnym pfistupem obou
rodict.

Sesta hypotéza se potvrdila &asteén&. Pozitivni vjchovny pristup obou rodiii dosahoval vysoké
pozitivni korelace s kvaliton Fivota déti s IBD miéfené hodnoton KidScreen-10 a taktés statisticky vyznamné
pozitivni korelace v pripadé pozitivnibo vychovného pristupu u otce a kvality Fivota déti meéfenon dotazniken

PedsQI.. Nicméné kvalita Zivota rodicii nevykazovala korelaci s jejich pozitivnim vychovnym pristupen.
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S pozitivnim vychovnym pfistupem otct nicméné negativné korelovala deprese déti, aktualni
uzkost déti 1 jejich tzkostnost jako povahovy rys.

Kvalita Zivota hodnocena samotnymi adolescenty dosahovala nejvyssi pozitivni korelace
s dvéma vychovnymi piistupy — s pozitivhim matky 1 otce a dale s autonomnim pfistupem
matek. Negativné korelovala s hostilnim vychovaym piistupem obou rodict a neduslednym
vychovnym piistupem otcti. Tyto nalezy jsou v souladu s klinickymi zkusenostmi 1 zavéry
vyzkumu o adolescentech s chronickym onemocnénim (Santrock 2007, Alizadeh et ak., 2011,

Knez et al., 2011a, Morris et al., 2013).

Omezeni studie

Povazujeme za dulezité zminit se o omezenich nagi studie. Nejvyznamnéjsim omezenim této
studie je maly soubor respondentt. Dals§i omezeni pfredstavuje skutecnost, ze prevladala data
ziskana ze sebehodnoticich dotaznikt, kde jsme v téchto subjektivnich posuzovacich
psychodiagnostickych metodach odkazani na schopnost introspekce adolescentt, dale pak i na
ochotu sdilet relativné intimn{ udaje oteviené. Vzhledem k prafezovému designu studie nelze
objasnit kauzalitu popsanych korelaci. Stabilizovany klinicky stav vétsiny pacienta brani
moznosti zobecnit vysledky na celou populaci adolescenta s IBD a jejich rodin. Bylo by
zadouci provést dalsi studie zaloZzené na vétsi populaci pacientt s riznymi stupni zavaznosti

nebo aktivity onemocnéni.
2.6.6 Zavéry

Adolescenti s IBD a z kontrolni zdravé skupiny v nasi studii vykazovali obdobnou uroven
kvality Zivota, miru depresivity, aktualné prozivané uzkosti ¢i uzkostnosti jako povahového
rysu. Naproti tomu rodic¢e chronicky nemocnych déti dosahovali vyrazné nizs§i hodnoty kvality
zivota ve srovnani s rodi¢i zdravych déti v kontrolni skupiné. Matky navic vyssi hladinu
uzkosti a otcové vyssi hodnoty depresivity v porovnani s rodici zdravych déti. U otca dét
s IBD byl détmi popisovan méné Casty pozitivni vychovny piistup. Vysledky nepotvrdily nase
ocekavani o potfebe vetsi psychosocialni péce o tuto skupinu adolescenti. Zda se, ze nikoliv
chronicky nemocné déti, ale rodice téchto déti s IBD pfedstavuji duleZitou cilovou skupinu
pro psychosocialni podporu, ktera by piispéla ke zlepseni kvality zivota, celkového dusevntho

stavu a rodinného fungovani.
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2.7 Psychoedukacni program

Vsem ucastnikim nasich studif (29 adolescentim s IBD a jejich rodinam) byla nabidnuta ucast
v psychoterapeutickém programu. Program byl zaméfeny na seznameni s vysledky nasich
zjisténi ohledné kvality zivota, depresivity a tzkostnosti v rodinach déti s IBD. Dalsi probirana
témata se tykala doporuceni ohledné¢ pohybového rezimu, dietnich opatfeni, moznosti
relaxacnich aktivit a feseni typickych potizi v rodinach s adolescenty s IBD (Tab. 12).

Utast v psychoeduka¢nim programu piislibilo 13 adolescentu a jejich rodin. Adolescenti byli
ve veéku 15-18 let, jednalo se zvétsi casti o divky (10 divek, 3 chlapci) a pfevazovalo
onemocnéni Crohnovou nemoci (11 adolescentt se 1é¢ilo s Crohnovou nemoci a 2 s ulcerézni

kolitidou).

Tabulka 12: Program psychoedukaéni skupiny

1. Uvod a vytvofeni bezpecné a oteviené atmosféry

o Cviceni ve skupinach vrstevniktl (skupina adolescentt, skupina rodicu):
piedstaveni se, zdjmy, oblibené ¢innosti

2. Prednaska a diskuze o doporucenich o IBD
o Kratkd prednaska o stravé a dietnich opatfenich (pediatr)
o Kratkd pfednaska o fyzické aktivite a sportovani (pediatr)

o Diskuze ve skupinach vrstevnikd: o oblibenych sportovnich aktivitach,
jaky sport by radi vyzkouseli a jak to naplanovat

3. Nacvik feSeni problému
o Diskuze o nejcastéjsich problémech Zivota s IBD

o Cviceni v rodinnych skupinach:
navrh feseni ¢astého problému ze zivota s IBD

o Cviceni v rodinnych skupinach: Poselstvi pro jiné rodiny
4. Relaxac¢ni techniky
o Kratkd pfednaska o vlivu v8$imani si a prozivani pifjemnych zazitka (psychiatr)
o Cviceni jednotlivet: Transy vsedniho dne
o Cviceni jednotlivet: Imaginace bezpecného mista

5. Zavérelna reflexe
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Doprovazelo je 10 matek, 1 otec a 2 babicky. Byly vytvofeny skupiny po 3-6 adolescentech a
spolu s rodi¢i ¢i pecovateli se zucastnili vzdy jednoho tithodinového setkani s pfedem
naplanovanym programem (Tab. 12).

Uvodni aktivita uréena k sezniameni a ,,prolomeni leda® se zaméfovala na pozitivni témata a
pomohla vytvofit pfatelskou a pohodovou atmosféru. Skupina adolescentd a skupina
dospélych dostaly za ukol pfedstavit se a fict néco o svém zpusobu traveni volného casu, o
svych zajmech. Toto cviceni mélo za cil jednak seznamit se, ale také trénovat schopnost
aktivniho naslouchani a orientace na pozitivni aspekty zivota.

Setkani pak vedli pediatii, ktefi o pacienty a jejich rodiny pecovali dlouhodobé v ramci
gastroenterologické ambulance i pfi hospitalizacich. Prostfednictvim kratkych pfednasek
nasledovanych diskuzi 1ékafi objasnili nékteré aspekty moznych 1écebnych postupt pfi 1écbé
IBD, doporucena dietni opatfeni a lé¢ebna doporucent.

Skupina adolescentti a skupina dospélych dostaly za tkol povidat si o oblibeném sportu a
sportu, ktery by radi vyzkouseli. Diskuse o sportech odhalila, Ze sami adolescenti by radi travili
vice volného casu fyzickym cvicenim a byli vice zapojeni do aktivit vrstevnikd, zatimco jejich
rodiny je casto odrazujf kvili nadmérnému strachu ze zhorseni somatickych symptomu IBD.
Lékafi mohli v tuto chvili zmirnit obavy rodict a pfipravit tim atmosféru pro budouci
rodinnou diskusi o zapojeni adolescenti do spole¢nych aktivit. Dals§i cviceni, které jiz
probihalo v rodinnych skupinkach, se zabyvalo nacvikem feseni problému — tykalo se témat z
kazdodenniho rodinného zivota dle rozhodnuti kazdé skupinky. Témata souvisela s raznymi
pohledy na traveni volného casu a dale starosti o budoucnost adolescentu, kdyz nebudou pod
dohledem rodict. Spole¢nym jmenovatelem tu byla diskrepance mezi rodicovskou urovni
kontroly vzhledem k dozravani adolescentd a rovnovaha mezi udrzovanim zavislého vztahu a
potiebou umoznit adolescentim se osamostatiiovat.

Rodiny si zavzpominaly na pocatky svého boje s IBD ve cviceni ,,Poselstvi pro jiné rodiny*
(Tab. 13). Pii pfemysleni, co by vzkazali jinym rodinam, které se teprve uc¢i rozumét zivotu
s IBD, se rodiny zaobiraly svymi dosud nevyfcenymi obavami a nejistotou a celé cviceni
probihalo vzdy vcelku emocionalné. Hlavni poselstvi rodi¢t se zaméfovalo na dulezitost
zachovat si pozitivni postoj, nad¢ji a daveéru v zdravotnické profesionaly a doporucené
postupy. Poselstvi adolescentti odhalilo podobné aspekty, potfebu zustat v klidu a véfit v

zlepSeni. Vyznamnou spolec¢nou vlastnosti se ukazala byt rodinna solidarita.
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Tabulka 13: Poselstvi pro jiné rodiny

e Vytvoite rodinnou skupinku (adolescent se svymi rodici).
Zamyslete se nad nasledujicimi otazkami a popovidejte si o nich:

o Jakou radu byste dali rodiné s ditétem s IBD?
Co byste jim fekli o problémech, obtizich a stresech,
které se mohou pfihodit?

o Pokuste se sepsat seznam nejraznéjsich prekazek a doporucent, jak je vyfesit.

o Podelte se o své zjisténi s ostatnimi rodinami.
V ¢em je vase poselstvi podobné a v ¢em se lisf?

Prednaska o zaméfeni se na pozitivni zazitky, umyslné vyhledavani téchto ptijemnych chvilek
a moznosti trénovani byla rodici i adolescenty pifijata kladné. Ocenili moznost vyzkouset si
cviceni na zlepSeni vsimavosti (mindfulness) nazvané ,,Transy vSednitho dne® (Tab. 14) a

naucit se relaxacni techniku ,,Imaginace bezpe¢ného mista® (Tab. 15).

Tabulka 14: Transy vSedniho dne

Kazdy sam:

o Kazdy n¢kdy potiebuje vypnout, udélat si pfestavku z pracovnich nebo studijnich aktivit
(parasympatikus)

o Kazdy den zazivame mnoho situaci, kde je to uskutecnitelné.
Moznd si vzpomenete na nékterou z takovych chvilek, kdy:

o lezite v horké vangé;

o ptichazite domt z mrazivého pocasi a napijete se horkého ¢aje nebo kavy;

o s chuti se pustite do jidla, které vam opravdu chutni;

o poslouchate svou oblibenou hudbu;

o po narocném dni se unaveni uloZite se do Cerstvé povlecenych vonavych pefin;
o0 obejmete né¢koho, koho mate radi; atd.

e Zaviete oci a zkuste si pfedstavit n¢ktery z téchto transi, krok za krokem, detail za
detailem.

V rodinnych skupinach:

e Vytvoite si plan, jak prozivat ¢astéji takové transy ve svém vlastnim i spole¢ném
rodinném zivoté
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Tabulka 15: Imaginace bezpectného mista

o Jiz od détstvi se snazime vyhledavat mista, kde se citime bezpecné, kde radi odpocivame,
kde nas nikdo nevyrusuje.

Kazdy sam se zamyslete:

e Vzpomente si na takové chvilky z détstvi, na tajna mista a skryse, které jste dfive mivali,
doma nebo venku.

¢ Vytvofte si ted’ takové misto ve své mysli.

o Muze to byt skutecné misto z vaseho détstvi, nebo bezpecné misto ze soucasnosti, nebo
tfeba uplné vymyslené misto.

Predstavujte si:

o Jaké to tam jer Jak vSechno vypada? Co prozivate, kdyz tam jste? Jaké véci a barvy jsou
kolem vas? Jsou tam néjaké zvuky?

o Co na svém bezpeéném misté¢ prave délate? (sedite, lezite, pozorujete, ...)

o Jak se citite uvniti? (uvolnéné, klidné, lenive, ...)

V zavérecéné reflexi adolescenti s IBD i jejich rodice a pecovatelé hodnotili toto setkani s lidmi
s podobnymi problémy jako pifjemny zazitek. Sami by uvitali tuto formu setkani jako vhodny
zpusob pouceni se od jinych rodin v dobé¢ jejich vlastniho pocatku seznamovani se s nemoci.
Pediatfi také ocenili format vicerodinného setkani. Na rozdil od svych béznych zkusenosti
z individualniho kontaktu béhem ambulantnich vySetfen{ ¢i 1ékafskych vizit se jim zde dafilo
dozvidat se vice o skrytych obavach a mylnych pfesvédéenich v rodinach s nemocnymi
adolescenty. Lékafi tak mohli 1épe pfizpusobit edukaci o 1ékatskych doporucenich, objasnit a

vyvratit ptipadné mylné pfesvédceni a lépe podpofit pacienty a jejich rodiny.
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Z.aver

Détsti pacienti s IBD cerpaji psychologickou a psychiatrickou péc¢i v mensi mife, nez bychom
ocekavali podle zavéri ze zahrani¢nich vyzkumu, pficemz dle obsahu psychologickych
intervenci Ize soudit na podobnou problematiku z oblasti uzkostné-depresivni reakce na
chronické onemocnéni.

Déti s IBD maji vyznamné alterovanou variabilitu srde¢ni frekvence v porovnani se zdravymi
kontrolami, coz poukazuje na celkové nizsi pfizptisobivost na stres. Snizené hodnoty v pasmu
nizkych (LF) a velmi nizkych frekvenci (VLF) naznacuji zvySeny tonus sympatiku. Narusena
sympatovagalni rovnovaha se také ukazuje v pomeéru vykonu spektralnfho nizko- a
vysokofrekvenéntho pasma (LF/HF-2) v poloze stoj. Variabilita srdeéni frekvence
v ortostatickém manévru se u adolescenti s IBD odliSovala v zavislosti na zavaznosti
onemocnéni (ve smyslu postacujici inicialni 1écby ¢i nutnosti intenzifikace biologickou lé¢bou
¢i operaci).

Adolescenti s IBD a z kontrolni zdravé skupiny v nasi studii vykazovali obdobnou uroven
kvality zivota, miru depresivity, aktualné prozivanou uzkost ¢i uzkostnost jako povahovy rys.
Naproti tomu rodice chronicky nemocnych déti dosahovali vyrazné nizsi hodnoty kvality
zivota ve srovnani s rodi¢i zdravych déti v kontrolni skupiné. Matky navic popisovaly vyssi
hladinu dzkosti a otcové vyssi hodnoty depresivity v porovnani s rodici zdravych déti. Déti
s IBD popisovaly u svych otcu pozitivni vychovny piistup méné ¢asto nez déti zdravé.
Vysledky nepotvrdily nase ocekavani o potfebé vétsi psychosocialni péce o tuto skupinu
adolescentt. Zda se, ze nikoliv chronicky nemocné déti, ale rodice téchto déti s IBD
pfedstavuji dulezitou cilovou skupinu pro psychosocidlni podporu, ktera by piispéla ke

zlepseni rodinného fungovani, kvality zivota rodict a jejich celkového dusevniho stavu.



Seznam pouZitych zkratek

ACh Acetylcholin

BAI Beckuv inventaf uzkosti

BDI Beckuv inventaf deprese

CD Crohnova nemoc

CDI Sebeposuzovaci skala détské depresivity

CRP C-reaktivni protein

EBM Evidence based medicine, medicina zalozena na dakazech
FNOL Fakultni nemocnice Olomouc

HF Spektralni vykon v pasmu vysoké frekvence
HRQL Kvalita zivota ve vztahu ke zdravi

HRV Variabilita srde¢ni frekvence

IBD Nespecifické stfevni zanétlivé onemocnéni
IeG Imunoglobulin G

KBT Kognitivné behavioralni psychoterapie

LF Spektralni vykon v pasmu nizké frekvence
MKN-10 Desata revize mezinarodni klasifikace nemoci
PedsQL Dotaznik kvality zivota

RM ANOVA Analyza variance pro opakovana méfeni

ucC Ulceroézni kolitida

TNF Tumor nekrotizujici faktor

VLF Spektralni vykon v pasmu velmi nizké frekvence
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Posuzovaci stupnice a Skaly

Dotazniky pro adolescenty:

Ptiloha 1 — Skala depresivity (CDI — Children’s Depression Inventory)

Ptiloha 2 — Skila tzkosti (SAD — Skila na méfeni tzkosti a tzkostlivosti détf)

Pfioha 3 — Dotaznik rodicovského jednani a postoji pro adolescenty (ADOR —
Adolescenti o rodicich)

Pfiloha 4 — Dotaznik kvality zivota (KidScreen-10 Index — Dotaznik o zdravi pro déti
a mladez)

Pfiloha 5 — Dotaznik kvality zivota (PedsQL — Dotaznik o pediatrické kvalité zivota,

verze 4.0)

Dotazniky pro rodice:

Pfiloha 6 — Beckova sebeposuzovaci skala depresivity (BDI-II — Beck Depression
Inventory, 2. verze)

Pfiloha 7 — Beckuav inventaf uzkosti (BAI — Beck Anxiety Inventory)

Pfiloha 8 — Dotaznik kvality zivota (PedsQL — Family Impact Module — Dotaznik o

pediatrické kvalit¢ zivota, Modul Vliv na rodinu)

Pfilohy 1-6 a 8 zde nejsou uvedeny z diivodu ochrany autorskych prav

(jsou pfilohou pouze tiSténé disertacni prace).



Pfiloha 7 — Becktv inventaf tzkosti (BAI — Beck Anxiety Inventory)

Beck(v inventaf tizkosti
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