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Abstrakt v CJ: Cilem ptehledové bakalaiské prace je sumarizovat aktualni dohledané

publikované poznatky o specifikach oSetfovatelské péfe o pacienty s onemocnénim
gastrointestinalniho traktu, a to konkrétné o pacienty s Crohnovou nemoci (CD). Cil
bakalarské prace je specifikovan ve dvou dil¢ich cilech. Prvnim cilem bylo zjisténi dopadi
Crohnovy nemoci na kvalitu Zivota pacient. Kvalita Zivota je u pacienti s CD ve velké mife
snizend. Crohnova nemoc zasahuje do mnoha oblasti Zivota nemocného, a to se vyrazné
projevi v kvalité zivota kazdého jedince. Vlivem tohoto onemocnéni dochézi k ¢astym
zménam a omezenim v kazdodennich aktivitach a fungovani pacienta. Crohnova nemoc a jeji
symptomy maji negativni dopad na psychicky stav pacienta, volnoCasové aktivity, pracovni
zatazeni, sexualitu, téhotenstvi, a také na socialni a rodinné vztahy. Druhy cil se zabyva
zjisténim vyznamu edukace a poskytované péce u pacientti s Crohnovou nemoci. Pro pacienty
s diagn6zou CD je tézké piijmout fakt, Ze neexistuje U¢inna 1é€ba a Uplné vyléceni této
nemoci, coz muze byt velmi znicujici. Proto je velmi dulezité poskytnout pacientim
adekvatni edukaéni a psychologickou podporu, aby se vyrovnali s negativnimi dopady své
nemoci a pfijali omezeni v riiznych aspektech zivota. Ptijeti nemoci hraje vyznamnou roli pro
spravné fungovani osob s Crohnovu nemoci v mnoha oblastech. Vzhledem k charakteru
nemoci, invalidizujicim symptomum, relapsim i remisim je zasadni spolupréce
multidisciplindrniho tymu, sestaveného z odbornikti a specialistd, ktefi jsou schopni

profesionalné reagovat na potieby pacienti a zvysi tak jejich povédomi 0 Crohnové nemoci.



Optimdlni péce o tyto pacienty vede k remisi, zabraniuje relapsu onemocnéni a komplikacim
souvisejicim s 1é¢bou. Zminéné informace v bakalaiské praci mohou vyuzit v§eobecné sestry
pti poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce a emociondlni podpory, nebo také mizou mit
ulohu vyukového materiali pro studenty ¢i absolventy zdravotnickych oborti. Mize byt také
ptinosem pro pacienty s idiopatickymi stfevnimi zanéty nebo pro vetejnost ¢i blizké okoli
pacienta, aby Iépe pochopili podstatu zavazného onemocnéni a uveédomili si vSechny
negativni dopady, se kterymi osoby s CD musi vypotadat. Pro tvorbu teoretickych
vychodisek byly dohledadny a nésledné pouzity relevantni dokumenty z elektronickych
védeckych databazich EBSCO, PubMed, Wiley Online Library a Ovid.

Abstrakt v AJ: The aim of this bachelor thesis is to summarize the current published
knowledge about the specifics of nursing care for patients with gastrointestinal tract diseases,
specifically for patients with Crohn's disease (CD). The aim of the bachelor thesis is specified
in two sub-objectives. The first aim was to determine the impact of Crohn's disease
on patients' quality of life. Quality of life is greatly reduced in patients with CD. Crohn's
disease affects many areas of a patient's life, and this will greatly affect the quality of life
of each individual. There are frequent changes due to this disease and limitations in the
patient's daily activities and functioning. Crohn's disease and its symptoms have a negative
impact on the patient's psychological state, leisure activities, employment, sexuality,
pregnancy, and social and family relationships. The second aim is to identify the importance
of education and care provided to patients with Crohn's disease. It is difficult for patients
diagnosed with CD to accept the fact that there is no effective treatment and complete cure for
this disease, which can be very devastating. Therefore, it is very important to provide patients
with adequate educational and psychological support to help them cope with the negative
effects of their disease and accept limitations in various aspects of their lives. Acceptance
of the disease plays a significant role in the proper functioning of persons with Crohn's
disease in many areas. Due to the nature of the disease, the debilitating symptoms, relapses
and remissions, the collaboration of a multidisciplinary team composed of experts
and specialists who are able to respond professionally to patients' needs is essential to increase
their awareness of Crohn's disease. Optimal care for these patients leads to remission,
preventing disease relapse and treatment-related complications. The information mentioned
in the bachelor thesis can be used by general nurses in providing quality nursing care
and emotional support, or can also have the role of teaching material for students or graduates
of health care disciplines. It can also be of benefit to patients with idiopathic bowel

inflammation or to the public or the patient's close family to better understand the nature



of the serious illness and to be aware of all the negative impacts that persons with CD have
to deal with. Relevant documents from the electronic scientific databases EBSCO, PubMed,
Wiley Online Library and Ovid were retrieved and subsequently used to develop
the theoretical background.

Kli¢ova slova CJ:  Crohnova nemoc, kvalita zivota pacienta, vhimani nemoci

Klicova slova v AJ: Crohn's disease, patients quality of life, perception of illness
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Uvod

Chronické onemocnéni zasahuje do vSech aspekti Zivota. Promita se v osobni,
pracovni i socialni roviné nemocného a postupem ¢asu dochazi k naruseni zivotni rovnovahy,
vcetn¢ psychické a fyzické pohody. Predstavuje obrovskou a rostouci zatéz pro jednotlivce,
rodinu, spolenost a stejné tak 1 pro systémy zdravotni péce. Pacienti jsou pravidelné
vystavovani naroénym  situacim, kterd chronicki onemocnéni obnasi. Dochazi
tak k negativnimu ovlivnéni jejich kazdodenni ¢innosti, snizeni schopnosti sebezvladani
nemoci a vyznamnému naruseni kvality zivota nemocného (Wai-Chi CHAN, 2021, s. 129).

IBD je zkratka anglického vyrazu Inflammatory Bowel Disease neboli idiopatické
sttevni zanéty. Jedna se o skupinu chronicky autoimunitnich onemocnéni postihujici zazivaci
trakt. Zanétlivé onemocnéni stfev se v zasadé tyka dvou hlavnich kategorii chronickych
recidivujicich zanétlivych onemocnéni. Do této skupiny zanéth se fadi zejména Ulcer6zni
kolitida a Crohnova nemoc (Wui Cho, Won You, Hyuk Oh, 2021, s. 157). Crohnova nemoc
(dale CD) je recidivujici chronicky zanét postihujici kteroukoli oblast gastrointenstindlniho
traktu od dutiny ustni az po konecnik (Bortlik, 2018, s. 643). Zasahuje segmentarn¢ rtizné
Casti travici trubice, nejcastéji oblast distalni ¢asti tenkého stieva a proximalniho tlustého
stieva (Smith, Harris, 2014, s. 37). Pocate¢ni zanétlivy proces pokryva sliznici a pronika do
zbyvajicich vrstev stény traviciho traktu. To nasledné vede ke stfevni fibroze a destrukci
(Gawor, Lelek, Scisto, 2021, s. 34). Za¢atek nemoci byva obvykle diagnostikovan
v mladém véku pacienta, zac¢ina v obdobi adolescence, ve véku 15 az 25 let, ale jsou
postizeny vSechny vékové kategorie (Cuching, Higgins, 2021, s. 70). CD je v zasad¢
progresivni onemocnéni, které doprovazi Siroké spektrum zavaznosti a cCasto vyzaduje
chirurgicky zékrok anebo celoZivotni udrzovaci 1é¢bu pomoci 1é€iv. Pribéh nemoci je casto
proménlivy a dochazi k ndhodnym zménam, které byvaji pro pacienty nepiedvidatelné (Wui
Cho, Won You, Hyuk Oh, 2021, s. 164). Onemocnéni je charakterizovano stfidajicimi
se remisemi a relapsy, ¢asto s nutnosti hospitalizace nebo dokonce operace. Remise je stav,
pti kterém dochazi samovolné ¢i vlivem terapie k vymizeni symptomil nemoci a je primarnim
cilem v 1écbé CD. Ve fazi relapsu dochazi ke vzplanuti symptomi nemoci, které vyzaduji
upravu 1é¢by, hospitalizaci nebo nutnost operace (Wui Cho, Won You, Hyuk Oh, 2021,
s. 163).

Pacienti s Crohnovou nemoci maji rozsédhlou s$kalu projevi. Typickymi ptiznaky
nemoci jsou prujem, kieCovité bolesti bficha, ztrata hmotnosti, snizend chut’ k jidlu, zmény

télesné teploty, Unava atd. CD je systémové onemocnéni, které prevazné postihuje



gastrointenstinalni trakt, avSak témét u 25 % pacientll, byly pozorovany i extraintestinalni
projevy, zejména postizeni kloubt, ktize a o¢i (Bortlik, 2018, s. 643).

Pfesna etiologie CD je dosud nezndm4, ale jedna se ptredevSim o multifaktorialni
patogenezi (Kupka, Simova, Martinek, 2014, s. 635). Existuje nékolik faktort, které
se podileji na vzniku nemoci (napf. zména stravy, koufeni, uzivani urcitych 1€k, vystaveni
zne€isténi ovzdusi, nedostatek vitaminu D, stres a deprese). Jedna se predevsim o genetickou
predispozici, poruchu homeostaze mezi stfevnim mikrobiomem a hostitelskym organismem.
(Bortlik, 2018, s. 643). Interakce zminénych faktori u predisponovanych osob vede
k nadmérmé a nedostatené tlumené reakci imunitniho systému a zpusobuje rozvoj
chronického zanétu stén traviciho traktu. Disledkem je ztrata funkce stieva (Kofla-Dtubacz,
Pytrus, Akutko, 2022, s. 1).

Vzhledem Kk tézké povaze Crohnovy nemoci, jsou tito pacienti ohrozeni snizenou
¢i zhorSenou kvalitou zivota. Slozitost této nemoci vyzaduje individualné zvoleny piistup
zaméfeny na pacienta, ktery se vyznacuje dlouhodobou koordinaci multidisciplindrniho tymu
a spravnou edukaci pacienta, nezbytnou k tomu, aby se pacienti mohli zapojit do procesu
rozhodovéani o moZznosti 1écby a spolupodilet se na zlepSovani svych zdravotnich vysledku.
lécebného rezimu, zdravotnich vysledkd a kvality Zivota napf. uleva od symptomi nemoci,
zachovani zivotniho stylu pacienta (Cramn, Nieboer, 2015, s. 246-247). Pro zvySeni kvality
zivota pacientii s CD je podstatné pochopeni a akceptace této nemoci, kterd bude pacienty
doprovazet a nasledné ovliviiovat cely Zivot. V souvislosti s vySe uvedenou problematikou
a na zaklad¢ téchto tvrzeni si lze poloZit otdzku: Jaké jsou aktudlni poznatky o kvalité Zivota
pacientli s Crohnovou nemoci a je témto pacientiim poskytovana adekvatni edukace a péce?

Cilem bakalafské prace je sumarizovat aktudlni dohledané publikované poznatky
o0 specifikdch oSetrovatelské péfe o pacienty s onemocnénim gastrointestinalniho traktu,
a to konkrétné o pacienty s Crohnovou nemoci. Nasledné je cil specifikovan ve dvou dil¢ich

cilech.

Dil¢imi cili jsou:
1. Sumarizace dopadu Crohnovy nemoci na kvalitu zivota pacientd v oblasti
kazdodennich ¢innosti, sexuality, t€hotenstvi a psychického stavu pacientl

2. Ustanoveni vyznamu edukace a poskytované péce u pacientti s Crohnovou nemoci


https://sciprofiles.com/profile/2351115
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1. Popis reSersSni ¢innosti

V nésledujicim textu je podrobné popsana reSerSni cinnost, podle které doslo

k dohledani zdroju pro tvorbu této bakalarské prace.
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Obdobi: 2013-2023
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2. Prehled publikovanych poznatki

Crohnova nemoc je chronické onemocnéni vyZzadujici celozivotni 1écbu a péci.
Pacienti s Crohnovou nemoci pocituji zna¢né fyzické a psychické dopady, které negativné
ovliviyji jejich kvalitu zivota. CD se promitd ve vSech oblastech kazdodennich aktivit a stava
se tak neodmyslitelnou soucasti zivota pacientd, ktefi se musi pfizplsobit novému
chronickému stavu tohoto onemocnéni. Nenaplnéné potieby pacientli tykajicich se jejich
symptoml maji negativni dopad na jejich zaméstndni, partnerstvi, sexudlni ¢i spolecensky
zivot a jiné (Burkhalter, Stucki-Thir, David, 2015, s. 129). Ziskavanim védeckych poznatki
0 osobnich zkuSenostech a socidlni podpoie osob s CD muize zdravotnickym pracovnikim
pomoci zaujmout holisticky pfistup a Sir$i pohled na vniméni problému tohoto onemocnéni
k pacientim (Garcia-Sanjuan, Lillo-Crespo, Richart-Martinez, 2017, s.354). K poskytovani
adekvatni 16€by je zasadni efektivni koordinace spoluprace multidisciplinarniho tymu, véetné
vSeobecné sestry, ktera hraje kli¢ovou roli v edukaci, poradenstvi a psychické podpoie

pacienta a jeho rodiny (Simian, Flores, Quera, 2020, s. 16).

2.1 Kvalita Zivota pacientiu s Crohnovou nemoci

Crohnova nemoc ma velky dopad na psychickou i fyzickou pohodu pacienta a klade
znacné naroky na zvladani kazdodennich aktivit. I pies to, Ze mnoho pacientl
S CD je schopno vést pfiméfen¢ normalni zivot, je zde stale vesti zastoupeni téch, kterym
diagn6za a pokracujici povaha nemoci vyznamné ovlivnily kvalitu zivota (Rosso, Alami,
Armandi, 2021, s. 230). Diagnéza chronického onemocnéni je traumatizujici zazitek, ktery
dramaticky méni zivot pacienta a vyzaduje pfijeti omezeni v mnoha oblastech (Otrebski,
Krupa-Nowosad, 2022, s. 84). Crohnova nemoc se tedy vyznaCuje znacnym zhorSenim
kvality Zivota a vyznamn¢ ovliviiuje kazdodenni zivot pacienta, a to nezavisle na tom, jaka
faze onemocnéni probiha. Pacient vnima strach z mozného vzniku neptedvidatelného rizika
socidlnich a osobnich vztahii. Faze relapsu a remise onemocnéni jsou v klinickém prib&hu
CD pomérné casté. Béhem aktivnich fazi onemocnéni, které byvaji vétSinou necekané a nelze
Je predvidat, se pacient potyka s pretrvavajici nepiijemnou zanétlivou aktivitou stiev spojenou
S jednim nebo vice invalidizujicimi symptomy jako jsou napf. bolesti bficha, kiece, prijem,
teplota, slabost aj. To negativné ovlivituje pacientovu psychickou a fyzickou pohodu,

pracovni schopnosti, socialni a sexualni vykonnost (Otrebski, Krupa-Nowosad, 2022, s. 84).
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Jak uz bylo zminéno, zanétlivd onemocnéni stfev nejcastéji postihuji osoby mladsiho
veéku, které chtéji byt profesné aktivni, chtéji studovat, setkavat se s prateli a zakladat
rodinu. Nemoc tyto cile Casto ztézuje nebo dokonce znemoznuje. BEhem obdobi remise, kdy

nastava tzv. zklidnéni nemoci a symptomy se neprojevuji, tak i v této fazi nemoci pacient
Casto pocit'uje obavy, strach a permanentni nejistotu. Témé&f polovina pacienti s CD uvadi
psychické poruchy zplsobené takovym chronickym onemocnénim, které je vnimano jako
zatézujici stav omezujici kazdodenni aktivity (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 418-419).
Pacienti bézné¢ mivaji pocity nejistoty z nedostatku informaci, nebo z nedosazeni plného

potencialu a obavy z béznych aktivit, které byvaji zapficinéné napft. ztratou energie, bolesti,

nekontrolovatelnym unikem stolice atd.

2.1.1 VIliv symptomi nemoci na béZné aktivity pacienta

Vniméani nemoci pacientem velmi ovliviiyje to, jak pfijme a nasledné se ptizptsobi Své
nemoci. Kazdy pacient je individudlni bytost, ktera charakterizuje své vlastni emocionalni
a kognitivni vnimani nemoci (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 418-419). Dle explorativniho
kvalitativniho vyzkumu od Dibleyho a kol., jsou v dusledku pfitomnosti symptomt Crohnovy
nemoci ovlivilovany schopnosti a béZzné denni ¢innosti pacienti. Cilem tohoto vyzkumu bylo
porozumét, jak lidé s chronickymi stievnimi zanéty zazivaji a zvladaji symptomy (Dibley,
Khoshaba, Artom, 2021, s. 3331).

Pozornost byla vénovana tfem konkrétnim projeviim nemoci a to tnavé, bolesti
a naléhavosti vyprazdnovani stfev (ozna¢eni pro problém s kontrolou odchodu stolice, véetné
fekalni inkontinence). Zminéna vyzkumnd studie se dale zabyvala zkuSenostmi pacienti
s negativnim dopadem pfiznaki, pozitivnim pievzetim kontroly, hledanim a pfijimanim
podpory. Respondenti této vyzkumneé studie popsali své zkuSenosti s nepiijemnymi projevy
CD, ktere vedly k omezeni jejich volnocasovych aktivit, sportu, pracovni ¢innosti a dal$ich
oblastech kazdodenniho zivota. Respondenti uvedli, ze musi pfizpusobit svij spolecensky
zivot jejich aktudlnimu zdravotnimu stavu. Uvédomili si, ze se vyhybali spoleGenskym
aktivitdm, ¢imz dochazelo k omezeni ¢i vymizeni socialniho kontaktu s okolim. Néktefi
zaznamenali frustraci ze sportovnich aktivit a cviceni, z divodu neustalého nutkani na toaletu.

Nékolik respondentil provedlo i Gpravy ve svém pracovnim zivoté. Nektefi méli praci
na Casteény uvazek, jini pracovali z domova, nebo méli flexibilni pracovni dobu. Mnozi
respondenti také zménili svlj typ zaméstnani, protoZe nebyli schopni zvladat jejich neptiznivé

symptomy nemoci. Pracovni prostfedi pro n¢ bylo obzvlasté stresujici, protoze se v ném
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necitili bezpe¢né a pohodlné. Také hlasili obavy z dnavy, kterd vede k nedostate¢nému
vykonu v praci. Crohnova nemoc ovliviiuje pracovni vykon a nasazeni pacienta. Zaméstnani
je dulezité pro pocit uZzitecnosti, udrzovani sebeucty pacienta a kontaktli ve spolecnosti.
Jakékoliv snizeni pracovniho nasazeni v zaméstnani, pfipadné ztrata zaméstnani, mizou byt
pro pacienta velmi naro¢né.

Zminéné symptomy zapficinily také negativni dopad na intimni zivot respondentu.
Uvadéli zejména snizeni libida, z dvodu unavy a vyCerpani. Tyto aspekty vyvolavaji
permanentni nejistotu a maji $kodlivy vliv na duSevni zdravi pacienta a na zhorSeni kvality
zivota (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3331-3336).

ZkuSenosti respondentd s pfevzetim kontroly nad svymi symptomy byly
reprezentovany dvéma zpusoby. Prvni postoj zahrnoval sebehodnoceni, které ovliviiovalo
jejich postoj ksituaci a druhy postoj piedstavoval praktické pojeti kontroly vytvofenim
strategii. Respondenti uvedli n¢kolik pozitivnich momentd, které se staly zlomovymi body
Vv jejich zivoté a nasledné uznali, Ze je potfeba néco zménit. VétSina z dotazovanych,
si uvédomilo, Ze pokud neudélaji zménu a nezvoli jiny typ zaméstnani, budou vystaveni
neustéle stresovym situacim. Akceptace onemocnéni byla kli¢ova pro zlepseni kvality zivota
pacienti s Crohnovou nemoci. V piipadé, kdy si respondenti zvolili vhodnou strategii, mohlo
nasledné dojit k akceptaci nemoci a téchto konkrétnich symptomd.

Respondenti uvedli n€kolik praktickych strategii, které jim pomahali tyto symptomy
zvladnout a kontrolovat. Mnozi méli nauéené postupy, jak se vypofadat se stresem a Uzkosti,
ato zejména fyzickou aktivitou napt. joga a dirazem na psychickou péci prostfednictvim
meditace.

Kromé vnimani fyzickych ptinosii, mnozi zaznamenali i pfinosy pro dusevni pohodu.
Dilezitym krokem bylo i1 zachovani kontroly nad emoc¢nimi projevy pacientll. Tato strategie
zahrnovala sledovani urovné aktivity, aby se zajistilo omezeni vyskytu nepiijemnych
piiznak. Jedna z respondentek podnikla pozitivni kroky k udrzeni kontroly nad Gnavou tak,
ze si nastavila své individualni tempo préce, aby zabrénila nutkani pracovat rychleji a naplno.
Ke zvladdani vyskytu neptijemnych ptiznaki, jako je bolest, se nckterym osvédc¢ilo pouziti
tepla pomoci teplych koupeli, vyhiivanych polstairka nebo lahvi s teplou vodou (Dibley,
Khoshaba, Artom, 2021, s. 3336-3338).

Chronické onemocnéni je pro ¢lovéka velmi stresujici a tiziva situace. Jakakoli pomoc
V této situaci hraje nezastupitelnou roli. Nékdy je velmi obtizné porozumét tomu, jak
se nemocna osoba citi a ¢im si prochazi. Hledani podpory a ziskani porozuméni ma vyznamny

vliv na Zivot s Crohnovou chorobou. Lidé, ktefi maji oporu ve svych blizkych, 1épe snaseji
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své onemocnéni po psychické strance. Respondenti popsali mnoho zpusobu v hledani
podpory ke zvladnuti svych symptomt unavy, bolesti ¢i naléhavosti. Sdileni svych pocitl
0 CD povazuji za velmi pfinosné. Bylo pro né velikou tlevou, nemuset se pietvatfovat
a neustale skryvat své pocity. Vyhledavali pomoc z mnoha zdrojt, v&etné rodiny, ptratel nebo
Siroké vetejnosti, ale ne vzdy se ucastnici setkali s pozitivni odezvou. Jejich okoli nedokazalo
vnimat a porozumét zavaznosti piiznakd a nebyli schopni pochopit, jaky omezujici dopad
maji na bézné fungovani v Zzivoté. Né&kteii uvadéli i nevstiicné a nepodporujici postoje
ze strany zaméstnavatelll a kolegii z prace. Setkali se se zaméstnavateli, ktefi byli netstupni,
ato u respondenti vyvolalo obavy, Ze chronické onemocnéni by mohlo mit Skodlivy vliv
na jejich kariéru.

Naopak néktefi respondenti sdé¢lili pozitivni odpovédi zaméstnavatelti, ktefi byli
flexibilni a umoznili ¢astniklim fesit problémy spojené s jejich nemoci a symptomy. Béhem
aktivni fdze nemoci jim bylo umoZznéno flexibiln¢ pracovat z domova. Také socidlni sité byly
povazovany za prospéSné. Prostfednictvim internetovych chatovacich mistnosti a webovych
stranek podpory se mohli tcastnici dozvédét nové informace o 1écbé IBD a souvisejicich
ptiznacich. Respondenti se jednozna¢né shodli, Ze vzajemné sdileni potizi s osobou trpici
stejnymi  problémy bylo velmi napomocné. Na osobnich setkanich prostiednictvim
podpiirnych skupin si pacienti mohli vzajemné piedévat své zkuSenosti se zvladanim nemoci
a ziskat tak pochopeni a doporuceni, jak dale zdolavat piekazky CD. VSichni respondenti,
kteti uvedli podptirné reakce pfi sdileni informaci o své nemoci a symptomech, povazovali
tyto interakce za velice pfinosné. Védomi, Ze je moZnost vyuZiti podpory, bylo pro Gc€astniky
uklidniujici. MéEli pocit, ze jim okoli nasloucha (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3338-
3339). Sdileni svého piibéhu s lidmi, ktefi maji podobné zdravotni problémy je tedy zasadnim
zdrojem dusevni a socidlni podpory (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s.231).

Vysledky této vyzkumné studie dokazuji, Ze Crohnova nemoc a zminéné symptomy
mely na zivoty vSech dotdzanych vyznamny negativni dopad. Béhem nemoci dochazi
Kk pisobeni mnoha negativnich a ptetrvavajicich symptomt na emocionalni a fyzickou pohodu
pacienta, které je mohou nasledné¢ omezovat ve spoleCenskych, pracovnich tak intimnich
oblastech zivota (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3339-3340).

Unava, bolest a naléhavost jsou pro pacienty problematické, a to zejména v jejich
kombinaci. Kazdy symptom a reakce plodi dalsi, je to jako fetézova reakce (Dibley,
Khoshaba, Artom, 2021, s. 3340). Respondenti nebyli schopni popsat symptomy nemoci
jednotliveé, své zkuSenosti s inavou, bolesti a naléhavosti vnimaji, jako zacarovany kruh

a nekonecny kolobéh, ktery prozivaji kazdy den (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3334).
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Symptomy CD se vzajemné kumuluji a jen zfidka se vyskytuji izolované. Dané informace
naznacuji, ze cileni pouze na jeden symptom nemoci pravdépodobné nebude tspésné a mély

by byt feSeny soucasné (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3340).

2.1.2 Dopad Crohnovy nemoci na psychicky stav pacienta

Pusobeni Crohnovy nemoci ma nepfiznivy vliv navnimani a zvladani nemoci
U pacientl ve srovnani s béznou populaci (Knowles, Gass, Macrae, 2013, s. 345-347).
Zhor$ené vnimani nemoci Vyvolava v pacientech vyssi dusevni a emocionalni napéti, které
nasledné vede ke sniZeni kvality Zivota. Pacienti s IBD casto pocit'uji psychické utrpeni kvili
komplexnim interakcim mezi biologickymi mechanismy, osobnostnimi aspekty a naro¢nym
procesem psychosocidlni adaptace na toto chronické onemocnéni. Ve srovnani s béznou
populaci je prevalence uzkosti a deprese u pacientd s IBD az 3krat vyssi, a to zejména
ujedinca s aktivni fazi nemoci. Existuji také ur¢ité dukazy, ze vys$si arovné psychického
stresu predpovidaji vy$si miru recidivy Crohnovy nemoci. Ve vyzkumnych studiich byly
identifikovany ptiznaky deprese a uzkosti jako rizikové faktory pro ¢asnou klinickou recidivu
spojena se zvySenou depresi. Pacienti uvedli niz§i sebevédomi v souvislosti s vnimanim
vlastniho t¢la a niz§i sexualni uspokojeni (Knowles, Gass, Macrae, 2013, s. 345-347). Naopak
Panara a kol., zjistili, ze aktivni onemocnéni predikovalo rozvoj deprese (Panara, Yarur,
Rieders, 2014, s.808). Morbidita souvisejici s IBD muze ptispivat k depresi prostiednictvim
negativniho kognitivniho zpracovani zazitku, coz se muze projevit jako nizké sebevédomi,
pocit nedostatku kontroly nad nemoci a jejimi symptomy (Clark, Srinath, Youk, 2014, s.570).

Crohnova nemoc piedstavuje 1 znacné riziko u pacientd v mladém véku. Adolescenti
maji az 4,6krat vys$i pravdépodobnost vyskytu uzkosti anebo deprese ve srovnani
se zdravymi vrstevniky a tvofi ptiblizné 25 % diagndz idiopatickych stfevnich zanétd.
Vyrovnat se s CD muize byt pro dospivajici jedince zvlasté obtizné. Neptfedvidatelna povaha
nemoci a nepifijemné symptomy mohou zapfi€init negativni dopad na sebevédomi, funkcni
schopnosti a mezilidské vztahy nemocného. Depresivni symptomy jsou vyznamnym
problémem, protoze pacienti s IBD, ktefi trpi depresi maji vyznamné zhorSenou kvalitu Zivota
a je u nich zvySené riziko sebevrazedného chovani. Vzhledem k témto zavaznym
a potencionaln¢ nevratnym dusledkim je dulezité aktivné identifikovat pacienty s rizikem
uzkosti ¢i deprese, aby bylo mozné poskytovat véasné intervence a psychologicka vySetfeni

(Guilfoyle, Gray, Hetrzer-Maddux, 2014, s. 965).
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IBD ma recidivujici prubéh s nepiedvidatelnymi a potencialné zavaznymi vzplanutimi,
které Casto vyzaduji intenzivni 1écbu, hospitalizaci a vyznamné zmény v rutin¢ pacientt. Tyto
faktory souvisejici s onemocnénim mohou piispivat k psychosocidlnimu stresu
u IBD. Dikazy navic naznacuji, ze psychicky stres vede k negativnim vysledklim
u chronickych zdravotnich stavli a snizuje kvalitu Zivota pacientl tim, ze zesiluje zatéz
symptomu, snizuje adherenci k 1écb¢é a zvySuje invaliditu (Freitas, Andreoulakis, Alves,
2015, s. 6714-6715). Tyto vSechny aspekty jsou spojeny s horsi kvalitou zivota jedinci
s Crohnovou nemoci, proto je dilezité dbat na psychickou podporu pacienta, kterd je mnohdy
opomijend atim docilit zlepSeni kvality pacientova zivota (Knowles, Gass, Macrae,
2013, s. 345-347).

2.1.3 Dopad Crohnovy nemoci na sexualitu pacienta

ZhorSena kvalita sexualniho Zivota je Castym problémem pacientti s chronickymi
zanéty stfeva. Vyskyt sexualni dysfunkce u muzi a Zen je vy$$i ve srovnani s béZnou
populaci. Sexualni problémy maji negativni dopad na sexualni spokojenost mezi partnery
a také fungovani rodiny. Vice nez 40 % muzu trpi erektivni dysfunkci a vice nez polovina zen
sexudlni dysfunkci (Riviere, Zallot, Desobry, 2017, s. 1351). NaruSena sexualni funkce
je U Zen spojena s Unavou a tzkosti a depresi u muzi. Muzi Castéji hlasili erektivni dysfunkci
a snizeny zajem o sexualni aktivitu. Zeny uvadéli jako potize nemozné dosahnuti orgasmu,
rozptyleni touhy a bolest pfi pohlavnim styku. Dodatecné byl dopad na sexudlni funkce
zenskych pacientek zptisobeny Crohnovou nemoci mnohem vétsi nez u muzskych pacienti
(Chen, Zhou, Song, 2022, s. 970). Divod téchto problému, neni zcela jasny, ptredpoklada
se, ze zena v aktivni fazi nemoci je nachylnéjsi k bolestem bficha, prijmim a dalsim
nepifjemnym piiznakiim (Zhang, Nie, Zou, 2022, s. 5). Zena &elici takové komplikaci mize
ztratit sebevédomi a popirat tak svou skuteénou miru pfitazlivosti. Takovy stav muze nasledné
vyvolat negativni dopad na socialni vztahy a v tézsich pfipadech i negativni vliv na psychiku
zeny (Szydlarska, Jakubowska, Rydzewska, 2019, s. 105).

Ukazalo se, ze pacienti s Crohnovou nemoci ve vyS$im veéku maji mensi dopad
na sexualni funkce ve srovnani s pacienty mlad$iho véku. Jednim z moznych vysvétleni
tohoto vysledku je, ze IBD se vyskytuji hlavné v obdobi dospivani nebo u dospélych v raném
veéku. Star$i pacienti maji obvykle del$i trvani onemocnéni a sexudlni funkce je relativné
méné ovlivnéna dlouhodobou zavaznosti onemocnéni (Chen, Zhou, Song, 2022, s. 970).

SniZzené sebevédomi a naruSeny obraz téla predstavovaly vyznamny negativni dopad

na sexualni spokojenost, intimitu v rodinném a manzelském fungovani (Knowles, Gass,
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Macrae, 2013, s. 347). Mezi faktory ovliviiujici manzelsky vztah spada délka trvani
manzelstvi, enteralni vyziva a pocet hospitalizaci (Li, Ren, Wang, 2015, s. 875). Woszidlo
a kol., zjistili, ze vzdélani manZela nebo manzelky plisobi na jejich vzajemné feSeni problémui,
osobni oddanost a sklon k rozvodu. Nevylécitelnost a chronicita Crohnovy nemoci miuize také
vytvafet nadmérnou finanéni a psychickou zatéz, coz nasledné¢ mize vést k manzelské
nespokojenosti. (Li, Ren, Wang, 2015, s. 879). Dlraz na zlepSeni kvality manzelstvi
a vzajemnou komunikaci, by mohlo pomoci parim zvladnout onemocnéni spolecné jako tym.
Vzéjemnou podporou by dochazelo ke snizeni poctu neptiznivych udalosti souvisejicich
s onemocnénim. Proto je dualezité hodnotit intimitu part s CD a piikladat dilezitost kvalité
manzelstvi béhem intervence a 1écby (Li, Ren, Wang, 2015, s. 879).

P#i hodnoceni kvality Zivota u pacienti s CD je potieba zahrnout vSechny aspekty
zivota véetné psychologickych faktord. Napiiklad deprese se uvadi jako Castd psychologicka
komorbidita u CD, kde hlavnim faktorem je sexudlni dysfunkce. U pacienti dochazi
Kk Castéjsimu vyskytu sexualnich problému, které maji negativni dopad na fungovani v roding.
I kdyZ jsou sexudlni problémy v klinické praxi feSeny jen zfidka, je nutné pochopit, jaké
faktory pfispivaji ke Spatnému sexudlnimu fungovani u pacienti s Crohnovou nemoci. Jeding
tak se mohou minimalizovat nezadouci psychosocialni jevy. Sexualni zdravi je tedy
u pacientu s Crohnovou nemoci zasadnim problémem. Vzhledem k vlivu IBD na kvalitu
Zivota, zejména na sexudlni funkce, hraji 1ékati a vSeobecné sestry hlavni roli pii feSeni
problémt souvisejicich se sexualnim zdravim. Hodnoceni sexudlnich problémi a funkce
je velmi cennym pristupem k sexualnimu zdravi (Riviere, Zallot, Desobry, 2017, s. 1351).

NarusSeni intimity a sexudlni dysfunkce je velmi citlivé téma. N&kteti pacienti nechtéji
uvadét své sexualni potize, z divodu nedivéry ke svému Iékati. Toto popisuje vyzkumna
studie, kde si vice nez 50 % zen si pteje mluvit o sexualnich problémech, avsak mezi nimi
78 % zen tvrdilo Ze by téma mél zahgjit jejich 1ékaf. Dulezitost informovanosti pacientti
o sexuélnich dysfunkcich podporuje kohortova studie zahrnujici 12 000 pacientd
sIBD. Ztoho 61 % Zen Cekalo na informace od svych lékaiti a 46 % muzi postradalo
informace o dopadu IBD na intimitu a sexualni aktivitu. Pouze 40 % pacientd vsak tyto obavy
diskutovalo se svym lékafem, z divodu nedivéry v diskrétnost a pristup lékare (Boudiaf,

Bouchard, Riviére, 2020, s. 119).

2.1.4 Dopad Crohnovy nemoci na pribéh téhotenstvi
Zanétlivé onemocnéni stiev je bézn¢ diagnostikovano a léeno u mladé populace.

Zeny v reprodukénim véku, které planuji téhotenstvi, se budou muset vyrovnat se zatézi jejich
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nemoci. Vétsina pacientek s Crohnovou nemoci ma srovnatelnou plodnost jako zeny v bézné
populaci, ale existuji i vazna rizika spojend s prib¢hem t¢hotenstvi a s fazi Crohnovy nemoci.
Mezi CD a téhotenstvim existuje obousmérna interakce. CD ovliviiuje plodnost, prib&h
t€hotenstvi, porod a soucasné t€hotenstvi ovliviiuje aktivitu onemocnéni. Pribéh téhotenstvi
se u zen v asymptomatickém obdobi nemoci vyrazn¢ nelisi od primérného téhotenstvi. Pokud
je onemocnéni aktivni, miize nastat zvySené riziko spontanniho potratu, pted¢asného porodu,
nizké porodni hmotnosti plodu, malého gesta¢niho véku plodu anebo porod cisaiskym fezem.
Riziko vrozenych abnormalit u potomku se nezda byt zvysené (Laube, Paramsothy, Leong,
2021.s.1).

Tato rizika se Castéji vyskytuji u zen s aktivni formou IBD ve srovnani s klidovou fazi
nemoci. Aktivni prabéh CD je pievladajicim ukazatelem Spatnych vysledkti a zhorSeni
onemocnéni, proto je zasadni udrzeni remise onemocnéni béhem a pted t¢hotenstvim (Laube,
Paramsothy, Leong, 2021. s. 1). Krom¢ toho aktivita onemocnéni v dobé poceti ovliviiuje
pribéh béhem gestace a zda béhem téhotenstvi dojde ke vzplanuti CD (Ali, He, Friedel,
2020, s. 580). Bylo zjisténo, Zze zeny s CD jsou vystaveny vétSimu riziku nepiiméteného
ptirGstku hmotnosti béhem t¢hotenstvi, zejména pokud se opét jedna o aktivni fazi nemoci.
K poceti by mélo dojit béhem remise onemocnéni, aby se optimalizovaly vysledky matky
aplodu a snizilo se riziko exacerbace onemocnéni béhem té€hotenstvi (Laube, Paramsothy,
Leong, 2021. s. 6). Vzhledem k dilezitosti remise pied pocetim a béhem téhotenstvi, je
dilezité, aby pacientky pochopily potiebu pokracovat v 1écbé (Chowdhury, Kane, 2022, s. 1).
Prioritou pii zvladani IBD v t€hotenstvi je kontrola aktivity onemocnéni a potlaceni jejich
vzplanuti (Ali, He, Friedel, 2020, s. 580).

U Zen s CD, které nemohou pfirozené otéhotnét, je Casto vyzadovana technologie
asistované reprodukce. Uéinnost 1é¢by technologiemi asistované reprodukce byva narusena
IBD u Zen s neplodnosti. V nedavné metaanalyze z roku 2017 byla zji$téna nizsi porodnost
033 % u zen po asistované reprodukci s Crohnovou nemoci ve srovnani s béznou populaci,
a0 51% nizsi u zen po predchozi chirurgické operaci souvisejici s CD. K 1é¢bé neplodnosti
by mélo byt u Zen s idiopatickymi stifevnimi zanéty zvazeno diive, nez je pro CD nutna
operace a také diive ve srovnani s béznou populaci (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 2).
Udajii o téincich stievnich zanétl na muZskou plodnost je pomémé méné. Avsak je znamo,
ze nekteré 1éky zplsobuji u mizu reverzibilni neplodnost, snizenou motilitu a zménénou
morfologii spermii. Konkrétné se jedna o lé¢ivou latku metotrexat a sulfasalazin. Uginky
téchto 1€k jsou reverzibilni, kdy se doporucuje jejich vysazeni 3-6 mésicti pred pocetim (Ali,

He, Friedel, 2020, s. 579).
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Riziko dédicnosti, tedy vyskytu Crohnovy mnemoci u potomkll rodich
s IBD je az 14krat vyssi ve srovnani s praimérnou populaci. Pokud ma jeden z rodi¢t CD, tak
riziko postizeni ditéte je 2-13krét vyssi, kdeZto u nemocnych obou rodi¢u se riziko zvysuje
nad 30 % (Woude, Ardizzone, Bengtson, 2015, s. 110). Riziko se vyrazné zvySuje, pokud je
rodicem postizenym CD matkou a pokud je potomkem dcera. Toto riziko 1ze ¢astecn€ zmirnit
kojenim. Uvadi se, ze kojeni mize chranit dité¢ pred rozvojem ¢asného nastupu IBD (Laube,
Paramsothy, Leong, 2021. s. 3).

Mnoho Zen ma obavy z laktace, coz vede ke zbytecnému vyhybani se kojeni ditéte.
Duvodem téchto obav je bezpecnost ditéte v souvislosti s pravidelnym uzivanim 1éka
pacientky. Ale vétSina 1éku je s kojenim kompatibilni z hlediska 1é¢by IBD (Chowdhury,
Kane, 2022, s. 4). Vzhledem Kk témto informacim neni duvod k obavam, naopak
je doporuceno kojit minimalné 6-12 mésict. (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 9). Také
je dobfe znamo, ze laktace ma mnoho vyhod, kromé snizeni vyskytu riznych onemocnéni,
také snizuje rozvoj CD ¢asnym néstupem az o 30 % (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 3).

Téhotenstvi u Zen s IBD predstavuje urcité obavy, které mlZou zapfiCinit znacné
pochybeni Zeny a nasledné odmitani téhotenstvi. Dle dostupnych informaci neni tieba
se t¢hotenstvi obavat, jen je tieba jej peclivé planovat a sledovat. (Innocenti, Roselli, Taylor,
2022, s. 2). Vzhledem k dulezitosti kontroly onemocnéni béhem poceti se predkoncepcni
poradentstvi stava zdsadnim (Ali, He, Friedel, 2020, s. 580). Pfedkoncepéni poradenstvi
je dilezitou soucasti 1écby IBD. Gastroenterologové by méli zahajit edukacni rozhovory
se vSemi pacienty v plodném véku. Kromé poskytovani standardni prenatalni edukace
by se poradenstvi mélo zabyvat piedsudky pacientek 0 neplodnosti, dédi¢nosti
IBD, bezpecnosti 1¢kti, komplikacich matky a plodu. Jednad se o bézné obavy pacientek
s Crohnovou nemoci, které nasledné vedou k dobrovolné volbé nemit déti (Laube,
Paramsothy, Leong, 2021. s. 5). Pacienti s IBD maji méné déti nez bézna populace, vétSinou
kvuli dobrovolné nuliparité (Innocenti, Roselli, Taylor, 2022, s. 2). Ta muze byt zapfi¢inéna
ze strachu z intimity, pfenosu nemoci na potomka, naruseného obrazu téla pacientky, depresi,
mylnymi predstavami o neplodnosti a nedostatecnych znalostech této problematiky. Nicmén¢
mylné ptedstavy o neplodnosti jsou v této populaci pacienti bézné a prispivaji k dobrovolné
bezdétnosti (Ali, He, Friedel, 2020, s. 579). Jedna se spise o fenomén, ktery je vyrazné
Castéj$i nez skutecnd neplodnost. Vysoka mira dobrovolné nuliparity u téchto zen, odhaluje
potiebu kvalitngjSiho poradenstvi a podpory (Innocenti, Roselli, Taylor, 2022, s. 2).
Poradenstvi souvisi se zlepSenou adherenci k 1écbé pacienta. U Zen, které aktivné uvazuji

0 pocCeti ditéte, by méla byt pred zahdjenim téhotenstvi provedena kontrola medikace
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z hlediska rizika teratogenicity. Dale objektivni posouzeni aktivity onemocnéni s cilem
potvrdit remisi onemocnéni a optimalizace vysledku téhotenstvi. Pacientky by mély byt
povzbuzovany a motivovany, aby se piipojily k organizaci na podporu IBD. Jejich ¢lenstvi
predpovidd vyznamné vys$si troven znalosti o IBD specifické pro téhotenstvi. VSechny
téhotné pacientky s CD by mély dostat standardni prenatalni péci, v€etné¢ monitorovani
nutri¢niho pfijmu, pfirGstku hmotnosti a indexu ristu plodu (Laube, Paramsothy, Leong,
2021.s.5).

Diskuse s pacientkami o zpisobu porodu by méla probéhnout co nejdiive. Je nutné
poukdazat na rizika a pifinosy pfirozené¢ho vaginalniho porodu a cisaiského fezu pro matku
a dit¢ (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 5). Zpusob porodu musi byt ptizpiisoben jak
porodnickym, tak IBD faktortim. Vagindlni porod béhem remise onemocnéni je mozny.
Nicméné porod cisafskym fezem se doporucuje pacientkam v aktivni fazi. Podstoupeni
porodu cisaiskym fezem je i nutné u zen, které maji rektalni postizeni nebo pokud téhotenstvi
jiz diive prodélalo chirurgicky zésah, spojeny s onemocnénim. AvSak bylo zjiSténo,
ze navzdory soucasnym doporucenim je u pacientek s CD porod cisaiskym fezem cCastéjsi
(Hatch, Champagne, Maykel, 2014, s. 178). Zptsob porodu u téhotné pacientky
s CD je v mnoha piipadech multidisciplinarni diskusi mezi porodnikem, gastroenterologem
a kolorektalnim chirurgem.  (Hatch, Champagne, Maykel, 2014, s. 174-175). Rada
gastroenterologa anebo kolorektalniho chirurga by méla porodnikovi a pacientce poskytnout
vyvazeny pohled na disledky poporodniho postizeni svérae s ohledem na soucasnou
a budouci funkci stiev. Tento pfistup je fizeny strachem z poranéni perinea a nasledné
nehojici se rany, pisteli, zhorSeni kontinence stolice. Ackoli nékteti 1ékati obhajuji cisatsky
fez u vSech pacientech s CD, rozumnym feSenim je povoleni vagindlni porodu Zenam

s klidovym nebo mirnym onemocnénim (Woude, Ardizzone, Bengtson, 2015, s. 109).

2.2 Vyznam edukace a poskytované péce o pacienty s Crohnovou nemoci
Osoby trpici Crohnovou nemoci musi piizpusobit sviij zivot chronickému stavu jejich
onemocnéni, kdy se uci zit s novou identitou a jinym zptisobem zivota. Potvrzenim diagnézy
CD, ¢lovek premysli nejen o fyzickych dusledcich, ale také o tom, jak nemoc ovlivni jeho
zivot, okoli a nasledné i socialni podporu, ktera se mu dostava (Garcia-Sanjuén, Lillo-Crespo,
Richart-Martinez, 2017, s. 354). Pfijeti nemoci hraje vyznamnou roli pro spravné fungovani
osob s Crohnovu nemoci v mnoha oblastech. Adaptace a akceptace onemocnéni vyznamné

ovliviiuje pochopeni nemoci a zaroven udrzeni urcité kvality Zivota pacienta. Ptijeti diagnozy
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umoziuje pacientovi Zit s novou zivotni situaci. Nasledné napomaha k vyrovnani se s nemoci
a v8emi jejimi dasledky a také dopady, které CD zpusobuje. Déle také umoziiuje ucinit
schopnost pfizpusobit se roli nemocného ¢Elovéka. Vyzkumné studie dokazuji, Ze pfijeti
auvédoméni nemoci snizuje negativni emocialni reakce pacienti a nasledné¢ vedou
ke zlepeni fyzického a duSevniho stavu (Gawor, Lelek, Scisto, 2021, s. 35). Posouzeni
kvality zivota a pfijeti onemocnéni pacienty jsou zakladnimi prvky ovliviujici celkovou
terapii. To je dualezité zejména u chronickych onemocnéni, kdy pacienti s nemoci a jejimi
nasledky bojuji fadu let (Gawor, Lelek, Scisto, 2021, s. 37).

Problematika kvality Zivota pacientd s CD je Casto ptehlizena jak okolim pacienta,
tak zdravotnickym personalem. Z toho divodu by mélo hodnoceni kvality Zivota zohlediovat
aspekty, které souviseji s dennimi aktivitami pacientli a zavaznosti symptomi onemocnéni
(Gawor, Lelek, Scisto, 2021 s. 38). Pii diagnostikovani Crohnovy nemoci u pacientti vzniké
riziko stigmatizace, proto je velmi dulezité poskytovat pacientim neustalou podporu a snazit
se uspokojovat vSechny jejich potfeby. Podstatou zajisténi adekvatni podpory a péce je
pochopeni zédvaznosti psychosocialnich problémt, S nimiz se osoby trpici CD potykaji.
Je nezbytné nutné, aby zdravotnici byli schopni profesionalné reagovat na potfeby pacienti
a zvysit tak jejich povédomi o nemoci a zdravotnim stavu (Otrgbski, Krupa Nowosad,
2022, s. 83,). Vnimani nemoci ptedstavuje dilezity faktor pii kazdodennim jednani pacienti
s IBD. Pochopeni a prizptisobeni pacientovy perspektivy ¢i vnimani nemoci je uzitecné
pti cileni psychologické podpory a terapeutickych strategii (Vegni, Gilardi, Bonovas,
2019, s. 422).

U pacientd s CD je znacné snizend divéra v GspéSnost 1é€by, naruSené vnimani
achépani nemoci. V takovych situacich se muzou citit beznadéjné a posléze aktivné
vyhledavaji pomoc a podporu ostatnich, a to zejména od zdravotnickych pracovnikd.
Psychosocidlni problémy specifické pro CD naznacuji oblasti, ve kterych je potieba zajistit
zvlastni pozornost a podporu. Pacientim by méla byt nabidnuta adekvétni edukacéni
a psychologické podpora, aby se vyrovnali s dopady své nemoci a ptijali omezeni v rtiznych
aspektech Zivota (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 417). Ptistup k péc¢i se primarné tyka
jistoty, ze pacient obdrzi potiebnou péci dle jeho potieby. Pro pacienty je velmi dulezité,
aby mohli ptijit k 1ékafi dle svych individualnich potieb a s védomim, Ze jim bude vénovana
pozornost.

Setkavani mezi pacientem a zdravotnickym pracovnikem ma velky vyznam
a je zasadni pro vytvoreni vzajemné spoluprace. Klicem k uspéchu je vytvofit vztah zalozeny

na respektu a duvéte, které jsou vnimany jako nedilnd souc¢ast fungujiciho vztahu. Je tedy
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zapotiebi klast diraz na zminény respekt, vzajemnou diveru, empatii a moznost sdileného
rozhodovani poskytované péce. Takovy pfistup umozni zdravotnikim a osobam
s CD pracovat jako tym pfi plnéni individualnich potieb péfe (Lesnovska, Frisman,
Hjortswang, 2017, s. 3686). Bylo zjisténo, Ze emocionalni vazby a vztahy zalozené na duvéie
mezi pacientem a lékafem maji pro pacienty pozitivni dopad na zlepseni vysledku u pacientii
s CD (Marin-Jiménez, Casellas, Cortés, 2019, s. 6).

Komunikace je nedilnou soucasti oSetiovatelské role, pfiCemz verbalni i neverbalni
dovednosti jsou dilezité pro uspokojovani potfeb pacienta (Rosso, Alami, Armandi,
2021, s. 232). Vysledky vyzkumnych studii ukazuji, Ze vy$§i mira informovanosti osob trpici
CD, vedla k poddajné&jsim a spokojenéjsim pocitim s 1é¢bou pacienta (Lesnovska, Borjeson,
Hjortswang, 2014, s. 1719). Je nutné poskytnout pacientim potiebné informace o nemoci,
aby zvladli své kazdodenni fungovani, zlepsili kvalitu zivota a zvysili tak jejich motivaci
podilet se na rozhodovani (Lesnovska, Frisman, Hjortswang, 2017, s. 3684-3685). Pacienti
bojuji s riznou fazi nemoci. To mize mit vliv i na to, jak nové diagnostikovany pacient
s CD nachazi a piijima nové informace. Strach, uzkost a jejich naruseny fyzicky stav budou
branit jejich schopnost interpretovat informace. Proto sdélené informace musi byt snadno
pochopitelné a pfizplisobené zdravotnimu stavu, aby co nejlépe podporovaly kazdého
pacienta (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 232). Mnozi se béhem 1é€by nemoci setkavaji
s odbornou lékatskou terminologii. Poskytovatelé zdravotnich sluzeb pouZzivaji nevyjasnéné
terminy, které mizou zapfi¢init znaéné naruseni chapani pacientovi nemoci. Tenhle piistup
mize byt pacienty vniman, jako neprofesiondlni. Proto je velmi dulezit¢ poskytovat
pacientovi podrobnou mapu CD a zajistit tak sdilené porozuméni a podporu komunikace mezi
zdravotnickym personalem a pacientem (Trivedi, Darguzas, Balbae, 2019, s. 8). Pro doplnéni
verbalnich informaci se doporucuji pisemné informace, brozury nebo odkaz na webové
materialy (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 232). Celkové udaje naznacuji nespokojenosti
pacienti s obdrzenymi informacemi, které jsou dle vyzkumnych studii stile nedostate¢né
(McDermott, Healy, Mullen, 2017, s. 420). Pacienti vyzaduji vysokou hodnotu empatie,
soucitu a z4jmu. Tyto psychosocidlni aspekty €asto nejsou primarnim zajmem lékaii, kteti
se mohou vice zaméfit na diagnostiku, 1é€bu nemoci a zvladani fyzickych symptomu. Pacient
chce byt vidén jako jedinec, a ne jako diagndza. Chce, aby jeho zkuSenost s nemoci byla
rozpozndna a respektovana, nez ignorovana (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 230). Predstavy
I¢kart a pacientli o této nemoci miizou byt odlisné. Zejména pro identitu onemocnéni
apficiny IBD existuji ¢aste¢né nesoulady mezi tim, co je dulezité pro gastroenterologa

(frekvence stolic, krvaceni, adekvatni 1écba) a pro pacienta (dyspeptické potize, chronicka
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Unava, stres a pracovni pietizeni) (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 422). Toto odpojeni
muze mit vyznamny dopad na 1é¢ebné strategie u pacientd s CD a muize pusobit jako bariéra
ve vztahu mezi zdravotnikem a pacientem (Garcia-Sanjuan, Lillo-Crespo, Richart-Martinez,
2017, s. 360). Jelikoz pacienti maji ruzné potieby znalosti, je dulezité prizpusobit péci
kazdému pacientovi individualné (Lesnovska, Borjeson, Hjortswang, 2014, s. 1722-1723).
Ugastnikim vyzkumné studie od Lesnovské a kol., komplikovangjsi faze ¢&i relaps nemoci
ztézoval prijeti informaci. Aby se predeslo této nezadouci situaci, doporucuje se spravné
nacasovani edukacniho procesu a prubézné poskytovani informaci dle stavu pacienta. Pacienti
uptednostiuji setkani se stejnym lékafem a jeho tymem. Ocenuji, ze jsou obeznameni jeho
setkavani a konzultovani s novymi lékafi, mize u pacienti vyvolat frustraci a neduvéru.
Naptiklad né€ktefi €astnici zminéné vyzkumné studie od Lesnovskeé a kol., uvedli nepiijemné
zkuSenosti z konzultaci, kdy se zdravotnicky personal neseznamil s jejich piipadem piedem
a u dotyénych tento piistup vzbuzoval neptijemny dojem. AvSak mnozi popisovali i setkéni,
které je motivovalo a vzbuzovalo pocit bezpe¢i a klidu. Tyto osobni zkuSenosti a rozdily
poskytované péce poukazuji na jedineCnost kazdé osobnosti (Lesnovska, Frisman,
Hjortswang, 2017, s. 3683-3684).

Odlisnost potieb a znalosti skupiny pacientl, kteti maji stejnou diagnozu, klade
na zdravotniky zna¢né naroky. Proto si zdravotnici pii poskytovani individudlnich sluzeb
musi uvédomit, Ze vSem pacientim nebude vyhovovat jeden vzorec lécby (Lesnovska,
Frisman, Hjortswang, 2017, s. 3684). Ze shromazdénych udaji vyzkumné studie
od Lesnovské a kol., bylo potvrzeno, ze profesionalni pfistup zdravotnického personalu
pomohl uc€astnikim zvladnout naro¢nou situaci a byl tak klicovy z hlediska psychické
podpory. Setkali se s respektem, divérou a pozitivnim postojem personalu, které jim umoznili
mluvit nejen o nemoci, ale také o jejich kazdodennim zivoté s otevienosti a humorem.
Nékolik ucastnikti popsalo Iékaiské prohlidky, béhem kterych s nimi bylo zachazeno
tak, jak ocekavali. Ale ne vSichni Gcastnici se setkali s takovou pozitivni odezvou. Béhem
konzultaci stradali pochopeni toho, jak narotné je zit s IBD a jak nelehké je mluvit
0 dyspeptickych potizich nebo fekalni inkontinenci. V disledku téchto zkuSenosti ucastnici
vahali nad vyhledanim lékaiské pomoci. Nékteii Gi¢astnici, ktefi se setkali s nedostatkem
divéry, méli pocit opovrzeni a citili se oslabeni. Bylo zfejmé, ze nécktefi zdravotnici
se zabyvali pouze fyzickymi procedurami a tlevou od bolesti, pficemz nebrali v Uvahu

psychologicky aspekt (Lesnovska, Frisman, Hjortswang, 2017, s. 3681-3682).
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zdravotni péce a vyzaduje dlouhodobé sledovani zdravotnickych pracovnikii (Prasad, Potter,
Keely, 2019, s. 222). K poskytovani adekvatni pée a 1é¢by komplexniho stavu
IBD je zasadni spoluprace multidisciplinarniho tymu, sestaveného ze specialistii a odbornikt
(Fiorino, Lytras, Younge, 2020, s. 1043). V souasné dobé je multidisciplinarni péce
nejlepsim  postupem pii  zvlddani chronickych onemocnéni. Poskytované sluzby
prostiednictvim multidisciplinarniho tymu, mély lepsi vysledky ve srovnani se sluzbami,
které pii poskytovani péce spoléhaly na jedinou osobu (Mikocka-Walus, Massugar, Knowles,
2019, s. 1217) Vzhledem k velkému dopadu na fyzicky stav pacienta, duSevni pohodu
a kvalitu zivota zpusobené Crohnovou nemoci je multidisciplinarni 1é¢ba IBD nezbytna
(Fiorino, Lytras, Younge, 2020, s. 1046). Optimalni péce o tyto pacienty vede k remisi,
zabranuje relapsu onemocnéni a komplikacim souvisejicim s 1é¢bou. Dale umoziuje
pacientim s CD dosahnout normalniho socidlniho fungovani a udrZeni kvality zivota. Tato
péce vyzaduje koordinovanou c¢innost a komplexni pfistup zdravotnickych pracovnika
multidisciplindrniho tymu a specializované jednotky (Fiorino, Allocca, Chaparro,
2019, s. 132). Vysledky vyzkumnych studii dokazuji, ze poskytovana péce prostiednictvim
multidisciplinarni tymu u osob s IBD, vedla ke zlepSeni spokojenosti pacientt, lepsi kvalité
zivota a efektivnimu vyuziti zdravotni péce jak pro ambulantni péci, tak béhem hospitalizace
pacienta. Vyhody multidisciplinarniho tymu zlepSuji kontinuitu péce a snizuji souvisejici
naklady na zdravotni péci. Idedlni tym IBD by mél zahrnovat gastroenterology, vSeobecné
sestry Ci specialisty (Prasad, Potter, Keely, 2019, s. 226-227).

Ptiznivé sledovani pacienti svédéi o pozornosti téchto odbornikii celého
multidisciplinarniho tymu, pfi¢emz velky vyznam je kladen na povinnosti specializované
v§eobecné sestry. Pacienti s Crohnovou nemoci potiebuji rychly ptistup pomoci a poskytnuti
dostate¢ného Casu pro diskusi, vysvétleni informaci a celkové poradenstvi o nemoci. Z téchto
potieb vznikla pozice IBD sestry, kterd je nyni velmi rozSifena v zemich severni Evropy,
v Kanadé¢ nebo USA a dalsich ekonomicky rozvinutych zemi s velmi efektivni zdravotni péci.
IBD sestra je cennou oSetfovatelskou osobnosti, kterd doprovazi pacienta se zanétlivym
onemocnénim stfev celym pribéhem 1é¢by, poskytuje holistickou podporu pro pacienta
a rodinu v nemocnici nebo v komunité. VSeobecné sestry zapojené do péce o IBD maji také
roli tzv. ,,vychovateli“. Plni dtlezité funkce, jak z klinického hlediska (pfedoperaéni ptiprava,
prakticky nacvik péfe o stomii, pfiprava infuzi biologickych 1éku atd.), tak z hlediska
informacniho a terapeutického vzdélavani (komunikace a piimy kontakt s pacientem) (Rosso,

Alami, Armandi, 2021, s. 230-239). Hodnoti, jak pacienti a jejich rodiny chapou podstatu
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onemocnéni a nasledné poskytuji edukaci na zédklad¢ individudlnich potfeb s cilem umoznit
pacientovi kvalitn¢ zit (Martinez-Vinson, Le, Blachier, 2020, s. 1-2). Zabyvaji se ruznymi
aspekty péce, od terapeutické vychovy k pacientovi az po zvladani slozitéjSich problémul
(Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 231). Intervence IBD sestry jsou Casto uvadény jako
pozitivni a klinicky vyznamné (Burkhalter, Stucki-Thar, David, 2015, s. 129). Simian
akol., ve své observacni deskriptivni studii zjistili, ze celkem 96 % z 597 respondentd bylo
spokojeno s péci IBD sestry. Pacienti ocenili empaticky pfistup vSeobecné sestry, ktera
je béhem konzultaci motivovala k vyjadieni svych obav. Byli vdééni, Ze méli moznost byt
vyslechnuti a ,,brani vazné“, jelikoz na lékatrskych vysetienich byvaly tyto neklinické stavy
ignorovany. Specializovana vSeobecna sestra v téchto situacich piebirala podstatnou funkci,
vzhledem Kk tomu, Ze je v trvalém kontaktu s pacientem. Pacienti méli mozZnost kontaktovat
vSeobecnou sestru dle své potieby, napt. v souvislosti nejistoty ohledn€¢ zmény symptomd,
vzniku komplikaci ¢i nutnosti dostavit se na pohotovost. Vysledky této vyzkumné studie
naznaCuji, Ze piitomnost specializované vSeobecné sestry v multidisciplinarnim tymu
je klicovym bodem v poradenstvi, podpofe a monitorovani s cilem zlepsit vysledky a kvalitu
péce o pacienty s CD (Simian, Flores, Quera, 2020, s. 22).

Mnoho studii prokazalo znacné vyhody, které sebou nese pozice IBD sestry.
Nevylécitelnd povaha Crohnovy nemoci zvySuje potiebu specializované zdravotni péce.
IBD sestry svymi dovednostmi napomahaji splnit rostouci pozadavky na poskytovanou
zdravotni péci a stale vice zapliuji mezery a piekazky v jejim zlepSovani (Brotherton, Taylor,
Keeling, 2013, s. 26). Intervence IBD sestry ptindsi lepsi vysledky, které nartstaji vétsi mirou
znalosti pacientil. Piinos vSeobecné sestry z hlediska péfe umoznuje usnadnéni rychlejsiho
rozpoznani symptomi a vc€asn€j$i zdsah béhem vzplanuti nemoci s naslednym snizenim
navstév ambulantnich pacienti a hospitalizaci. Tyto divody vedou k doporuceni, Ze pfistup
IBD sestry by mél byt povazovan za ,standardni péci“ o pacienty se zanétlivym
onemocnénim stiev (Leach, Silva, Mountifield, 2013, s. 371).

I ptes vSechny tyto vyhody spojené s poskytovanim specializované, multidisciplinarni
péCe a spokojnosti pacientd neni role IBD sestry ve vétSin€é zemi oficialné uznavana
(Vutcovici, Sewitch, Kachan, 2021, s. 232). Zda se, Zze v mnoha zemich je tomuto
povaze tohoto chronického onemocnéni, které nezpusobuje vyraznou neschopnost vykonavat
zékladni ¢innosti kazdodenniho Zivota a zistava tak v dnesni spole¢nosti neviditelné (Garcia-
Sanjuén, Lillo-Crespo, Richart-Martinez, 2017, s. 359). ZvySovani povédomi o problematice

IBD patii mezi hlavni strategie Evropské federace asociaci pro Crohnovou chorobu
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aulcerdzni kolitidu. Vefejnost stile malo chape bolest a chronické utrpeni, se kterymi
se pacienti sIBD vyrovnavaji kazdy den. Prostfednictvim rdznych iniciativ, vzdélavani
a odstranovani domnének kolem idiopatickych stfevnich zanétech, chce docilit, aby IBD bylo
akceptovano a uznano sohledem na potieby vSech, kterych se toto onemocnéni tyka
(EFCCA, 2022, s.11.)

Ceska republika je od roku 2011 &lenem Evropské federace asociaci pro Crohnovu
chorobu a ulcerézni kolitidu (EFCCA). Tato organizace zastupuje celkem 46 narodnich
asociaci pacient s CD a ulcerdzni kolitidou. Podporuje a usnadiiuje vyménu informaci
a propagaci mezinarodnich aktivit. Dale realizuje advokacii s institucemi Evropské unie
a mezinarodnimi organizacemi, aby zajistila, ze obavy pacienti budou zahrnuty do procesu
rozhodovani ve zdravotnické péci. EFCCA pomaha pii zakladani novych sdruzeni v zemich,
kde jesté neexistuji a nabizi potiebnou podporu a informace. Spolupracuje s dalSimi
asociacemi, jako je napi. Evropska organizace Crohnovy choroby a ulcerdzni Kkolitidy
(ECCO), ktera aktualizuje pokyny poskytujici rady o aspektech péce IBD vSem
zdravotnickym pracovnikim, ktefi se staraji o pacienty s IBD. Od zahjeni prvniho projektu
v roce 2006 se ECCO Guidelines staly standardnimi referencemi pro 1écbu IBD v Evropé
a po celém svéte. V soucasné dobé probiha upraveni revize pokynii pro Crohnovou nemoc.
Zahgjeni se uskutecnilo 14. zafi 2022 a piedpoklada se, ze proces bude trvat piiblizné
18 mésicu, pti¢emz nové pokyny budou pripraveny do roku 2024 (EFCCA, 2022).

V Ceské republice funguji pacientské organizace, které vznikly se zamérem
informovat, pomdhat a sdruzovat pacienty s jejich onemocnénim. Poskytuji poradenstvi,
pofadaji setkani ¢€i organizuji rizné kampané pro vefejnost. Spolky, které se zaméfuji
na pacienty s idiopatickym stievnich onemocnénim jsou piedevsim Pacienti IBD z.s. a Ceské
ILCO z.s.- dobrovolné sdruzeni stomika (Pacienti IBD).

Pacienti IBD z.s. je hlavni organizace, kterd od roku 2008 poméaha pacientim s Crohnovou
nemoci ¢i ulcerdézni kolitidou zvladat boj s nemoci. Prostiednictvim webovych stranek
poskytuje mnoho ¢lanki, publikaci o IBD a také online poradenstvi a seminaie. Nabizi online
mapu tzv. WC kompas vefejnych toalet, diky kterému si pacienti mohou prostiednictvim
webové stranky ¢i aplikace najit nejbliz$i dostupnou toaletu na zékladé jejich geografické
polohy. Inspirace k vytvofeni této mapy byly praktické zkuSenosti pacientu, ktefi méli
problém rychle a diistojné vyfesit zdkladni lidské potieby. Za uhrazeni poplatku maji pacienti
IBD moznost ziskat WC kartu, kterd nemocnému zajisti rychlejsi zpiistupnéni vetejnych
i nevefejnych toalet. V Ceské republice také funguje projekt IBD Sestra v akci, ktery je uréen
pro pacienty sIBD a jejich rodinné piislusniky. Cilem projektu je poskytnout rychlou
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a kvalitni sluzbu pacientim prostiednictvim odborné IBD sestry a vyftesit tak jejich potize,
které¢ nastaly diky diagnéze IBD. Od roku 2009 tato organizace kazdorocné porada
Svatovaclavskou IBD konferenci. Na jejim programu jsou piednasky a porady l1ékait z celé
Ceské republiky, které se zabyvaji napf. vyZivou, odvykanim koufeni & pravni
problematikou. Klicova aktivita o zvySovani povédomi je akce Svétovy den IBD, ktery
se kona 19. kvétna. V tento den se informuje vefejnost a ptipomina onemocnéni, které trapi
vice nez 10 miliont lidi na celém svéte. Kazda osvéta ¢i jind snaha o vytvoieni podvédomi
vetejnosti o této nemoci je velice diilezitd, protoze umoziuje pacientliim zit kvalitngjsi zivot

a pomaha veiejnosti 1épe porozumét potiebam IBD pacientd (Pacienti IBD).

2.3 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Tato piehledova bakalarska prace se zabyva dopadem Crohnovy nemoci na kvalitu
VvV riznych oblastech zivota nemocného, zda jsou pacienti dostatené edukovani a jestli
dochazi k poskytovani adekvatni péce. V této praci je popsano, jak Crohnova nemoc zasahuje
do kazdodenniho fungovani a riznych oblasti Zivota pacienta, pficemZ nepiiznivé ovliviiuje
kvalitu jeho zivota. Je zde popisovano vnimani tohoto chronického onemocnéni z pohledu
pacienta, dale edukace a poskytovana péce a podpora téchto pacientd.

CD je chronické onemocnéni, které doprovazi nejistota, obavy, negativni vnimani své
osobnosti, nedostatek energie a mnoho dal§ich symptomt, ale pfedevSim predstavuje znacné
omezeni v mnoha oblastech kazdodenniho Zzivota. V této bakalaiské praci jsou dolozené
upiimné odpovédi pacientd, ktefi se potykaji s bolesti, snizenou energii, psychickymi
poruchami a dalSimi komorbiditami, které maji negativni dopad na jejich zaméstnani,
partnerstvi ¢i manzelstvi, sexudlni a spoleensky zivot. U zen s diagndézou CD je timto
ovlivnéné t&€hotenstvi ale také porod, ktery je v mnoha ptipadech rizikovy. VSechny zminéné
informace maji velky dopad na kvalitu zivota pacientti s CD, ktera byva casto piehlizena
okolim pacienta ale mnohdy take zdravotnickym personalem.

Bakalafskd prace poukazuje na zdvaznost tohoto onemocnéni a nutnost zajisténi,
a také pochopeni psychosocidlnich problémut téchto pacientd, kteti to opravdu potiebuji.
Klade také duraz na individudlni pfistup a na komplexni hodnoceni pacienta
multidisciplindrnim  tymem. Z vysledkti né&kolika vyzkum vyplyva, Ze pFitomnost
specializované vSeobecné sestry (dale IBD sestry) v multidisciplinarnim tymu vede
ke stabilizaci a spokojenosti pacientd. IBD sestra svymi dovednostmi napomaha splnit

individualni pozadavky péce o pacienty s Crohnovou nemoci, umoznuje rychlejsi poradenstvi,
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podporu, vys§i miru znalosti pacientil a také zlepSeni vysledkii a kvality péce. Jak uz bylo
zminéno v predchozi kapitole, tak pfes vSechny tyto vyhody spojené s poskytovanim
specializované péce a spokojnosti pacientil neni role IBD sestry ve vétS§in€ zemi oficidlné
uznavana. Tento fakt je mozna zapfi¢inén nizkym povédomim o tomto onemocnéni. Bohuzel
vetejnost stale nepfiklada vyznam utrpeni, se kterymi se pacienti s CD vyrovnavaji kazdy den.

Tato bakalarskd prace muze byt pfinosem pro veiejnost ¢i blizké okoli pacienta,
aby 1épe pochopili podstatu zavaznosti onemocnéni, uvédomili si vSechny negativni dopady,
se kterymi osoby s CD musi vypofadat a nasledné jim poskytnout potfebnou podporu. Muze
byt také pfinosnd i pro samotné pacienty s cilem lepsiho porozuméni danym problémim
ve srovnani s ostatnimi ptipady. Zminéné informace by mohly vyuzit i vSeobecné sestry
pii poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce a emocionélni podpory, nebo také miuzou mit
ulohu vyukového materiald pro studenty ¢i absolventy zdravotnickych obort.

Limitaci této bakaldiské prace jsou omezené zdroje tykajici se této problematiky
v Ceské republice. K vyznamnému omezeni tedy piispiva nedostatek aktudlnich &eskych
zdroju, které se vénuji prizkumu zachovani kvality Zivota pacienti s Crohnovou nemoci.
V ptehledové bakalaiské praci byly vyuzity zejména zahrani¢ni vyzkumné studie s vyjimkou
pouzitych tii ceskych zdroji. Ve zdravotnickych zafizenich neni stile kladen diraz
na psychosocialni aspekty pacienti s Crohnovou nemoci Vv takové mite, jak v ostatnich
zemich. V Ceské republice byva u tohoto onemocnéni prioritou véasna diagnostika a nasledna
terapie nemoci. Diky pacientskym organizacim a spolkim se zaméfenim na pacienty
s idiopatickym stfevnim onemocnénim se dostdvda nemocnému poradenstvi, adekvatni
podpora a pochopeni.

Vyuzité zdroje uvadéji dalsi omezeni napt. maly pocet respondentli nebo kratkou dobu
Také znatné omezeni implementace narusili respondenti, ktefi odstoupili a vyzkum
nedokoncili. Velky vliv sehral rozdil ve velikosti vzorku mezi G¢astniky s Crohnovou nemoci
a Ulcer6zni kolitidou. Tento fakt, by mél byt vzat v Uvahu v budoucich studii, které by mély
obsahovat vétsi pocet respondentli. Vyzkumné studie dokazuji potiebu porozuméni vnimani
nemoci a zivotnim zkuSenostem jedinci sCD, za ucelem poskytovani optimalni
oSetiovatelské péce. Je tedy zapotiebi dalSich vyzkumt k relevantnimu docileni kvalitn€jsi
oSetfovatelské péce s vyuzitim v€asnych intervenci a k rozvoji 1écebnych strategii a lepsi péci
0 pacienty s Crohnovou nemoci. S tim tzce souvisi dalsi implikace pro praxi, a to zkoumani
role IBD sestry a jeji funkce v poskytovani specializované oSetiovatelské péce. Pacienti

s Crohnovou nemoci vyzaduji podporu pii adaptaci, sebefizeni a zvladani nemoci. Toto
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zjiSténi mize byt pfinosné pii navrhu dalSich vyzkumi, zaméfenych na tuto problematiku

a tim docilit lepsi kvality zivota.
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Zavér

Crohnova nemoc V pacientech vyvolava mnoho emoci, které nelze mit vzdy
pod kontrolou. Diagnostika této nemoci je velkym Sokem nejenom pro pacienta, ale i pro jeho
rodinu a blizké okoli. Crohnova nemoc prakticky ovlivituje kazdodenni Zivot, kdy dochézi
ke ztraté roli, zméné vztahd, volnocasovych aktivit, pracovnich postavenich atd. Mnohdy
se pacienti musi vzdat svych Zivotnich cil &i snii. Ziji v nejistoté z budoucnosti a nevi, jak
se bude dale vyvijet jejich zdravotni stav. V téchto situacich je zapotiebi nepropadat beznadéji
a planovat krok po kroku. Prioritou nemocného je akceptace chronické povahy nemoci,
zam¢éfit se na zvladani naro¢nych Zivotnich situaci a vytvareni zptisobu reakci a postoju, které
budou mit pozitivni vliv na prozivani zivota v rizné fazi CD. Mnozi toto obdobi vnimaji jako
novy zacatek, ktery obndsi nelehké ukoly jako je napt. budovani odolnosti, sebepoznani,
sebepfijeti, nastavovani zivotnich podminek a pfijeti omezeni v mnoha oblastech, které
nemusi byt vzdy uspé$né. Mnohdy se jedna o béh na dlouhou trat’, jelikoz Crohnova nemoc
omezuje pacienty v kazdodennich aktivitich a ma negativni dopad na jejich kvalitu Zivota.
Vyrovnat se s nemoci byva narocné, v takovém piipadé je nutné vénovat pozornost této
problematice a zajistit adekvatni podporu a péfi nemocnému pomoci specialistdi, rodiny
¢i blizkych.

Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky
o dopadu Crohnovy nemoci na kvalitu Zivota pacientli v oblasti kazdodennich ¢innosti,
sexuality, téhotenstvi a psychického stavu pacienta. Crohnova nemoc je chronické
onemocnéni, které se stavad neodmyslitelnou soucasti Zivota pacienta. BEhem nemoci dochéazi
ke stfidani raznych fazi, které bohuzel nelze predvidat. Nékteré faze jsou pro pacienta
proménlivost symptoml ¢i strach zmoZzného vzniku komplikaci vyznamné ovliviiuje
kazdodenni Zivot pacienta. Nutnost zvladani tohoto onemocnéni se vSemi Zivotnimi etapami
muze byt pro nckteré osoby velmi stresujici. Pacienti zazivaji pocity frustrace a stres
z nejistoty do budoucna. Crohnova nemoc se promita ve vSech oblastech Zivota. S postupem
nemoci dochazi ke znaénému omezovani a narusovani bézného fungovani pacienta, které ma
zna¢ny negativni dopad na jeho kvalitu Zivota. Kvalitu Zivota pacientti s CD ovliviiuje nékolik
faktorti, jako jsou invalidizujici symptomy, aktivita onemocnéni, pocet relapsii, nutrice,
hospitalizace atd. Zivot nemocného je piizptisoben CD, kterd vyvolava nechténé upravy

¢i omezeni ve spole¢enskych, pracovnich tak i intimnich oblastech Zivota. Nastava obdobi,
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kdy jdou stranou zdjmové aktivity, socialni vztahy, prace a mnohdy dochazi i k izolaci
pacienta. Pacienti s CD diskutovali o mnoha nenaplnénych potiebach tykajicich se jejich
symptomu, které maji negativni dopad na jejich zaméstnani, partnerstvi ¢i manzelstvi,
sexualni a spolecensky Zivot. Vysledky vyzkumnych studii dokazuji i vy$si vyskyt tzkosti,
depresi a ztratu sebevédomi u pacientii stimto onemocnénim. CD ma negativni dopad
na psychickou i fyzickou pohodu pacienta a klade zna¢né naroky na zvladani kazdodennich
aktivit. Jedna se o onemocnéni, které nejen negativné ovlivituje Zivot pacienta, ale vyznamné
ho omezuje a neptiznive ovliviyje kvalitu jeho zivota. Dil¢i cil byl splnén.

Druhym dil¢im cilem bylo zjistit vyznam edukace a poskytované péce u pacientl
s Crohnovou nemoci. Podstatou zajisténi adekvatni podpory a péce je pochopeni zavaznosti
psychosocialnich problému, s nimiz se osoby trpici CD potykaji. Je nutné, aby zdravotnici
byli schopni profesionalné reagovat na potieby pacientli a dokazali zvysit tak jejich povédomi
0 nemoci. Nedilnou soucasti fungujiciho vztahu mezi pacientem a zdravotnikem je vztah
zalozeny na respektu, empatii, divéfe a je zapotiebi klast diraz na moznost sdileného
rozhodovani poskytované péce. Ze shromazdénych udaji vyzkumnych studii, bylo potvrzeno,
ze profesiondlni piistup zdravotnického personalu pomohl Gc¢astnikim zvladdnout naro¢nou
situaci a byl tak klicovy z hlediska psychické podpory. Respondenti se setkali s respektem,
duvérou a pozitivnim postojem personalu, které jim umoznili mluvit nejen o nemoci, ale také
o jejich kazdodennim Zivoté s otevienosti. Nékolik ucastnikii popsalo lékarské prohlidky,
béhem kterych s nimi bylo zachdzeno tak, jak ofekavali. Ale ne vSichni uc€astnici se setkali
s takovou pozitivni odezvou. Pfi poskytovani zdravotni a oSetfovatelské péce, si zdravotnici
musi uvédomit odliSnost potieb a znalosti kazdého nemocného jedince a pfistupovat tak
ke kazdému pacientovi individualné. K poskytovani adekvatni péce a lécby komplexniho
stavu IBD je z&sadni spoluprace multidisciplinarniho tymu, sestaveného ze specialistil
a odbornikd.  Vysledky studii dokazuji, Ze poskytovana péce prostiednictvim
multidisciplinarni tymu u osob s CD, vedla ke zlepSeni spokojenosti pacientd a umoznila tak
dosdhnout normalniho socidlniho fungovani a wudrzeni kvality zivota. Pfitomnost
specializované sestry (dale IBD sestry) v multidisciplinarnim tymu je klicovym bodem
Vv poradenstvi a podpofe. IBD sestra doprovazi pacienta celym pribéhem 1éCby, poskytuje
holistickou podporu pro pacienta a rodinu. Intervence specializované v§eobecné sestry piinasi
lepsi vysledky 1é€by, které jsou obvykle uvadény jako pozitivni a klinicky vyznamné. Vyuzité
zdroje uvadéji pozitivni reakce pacientd, ktefi ocenili empaticky piistup IBD sestry. Pacienti
mohli kontaktovat specializovanou vseobecnou sestru dle své potieby, napi. v souvislosti

nejistoty ohledné zmény symptomi, vzniku atd. V Ceské republice také funguje projekt
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IBD Sestra v akci a pacientské organizace, které vznikly se zdmérem informovat, pomahat
a sdruzovat pacienty s jejich onemocnénim. Poskytuji poradenstvi, potadaji setkani
¢1 organizuji rizné kampané pro vetejnost. Dil¢i cil byl splnén.

Predstavené poznatky zminéné v bakalaiské praci mohou pomoci v§eobecnym sestram
a dal$im zdravotnickym pracovnikim Iépe porozumét, jak pacienti s diagnézou CD vnimaji
své onemocnéni a jaky dopad zanechéava v jejich Zivotech. Tyto informace mohou vSeobecné
sestry vyuzit pii poskytovani oSetfovatelské péce, ktera zahrnuje samotnou péci o pacienta
ale také edukaci a néslednou psychologickou podporu. Dohledané informace a vysledky
pouzitych studii uvedené v bakalaiské praci by mohly byt publikovany v odbornych

periodikach, kter¢ by zvysily povédomi o kvalité Zivota pacientt s Crohnovou nemoci.
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CD Crohnova nemoc

ECCO European Crohn's and Colitis Organisation

EFCCA The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations
IBD Inflammatory Bowel Disease
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