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ABSTRAKT

Bakalafska prace se zabyva kvalitou zivota ¢lovéka s onemocnénim cysticka fibroza. Cilem
prace bylo zjistit, jak nemocni subjektivné vnimaji a hodnoti svou uroven kvality zivota, a
jak dané onemocnéni ovlivituje kvalitu Zivota. Prace je rozd€lena na teoretickou a praktickou
Cast. Teoreticka Cast obsahuje ¢tyfi kapitoly a zaméfuje se na se onemocnéni cysticka
fibroza, postizeni organd, 1é¢bu a moznosti méteni kvality Zivota pomoci standardizovanych

dotazniku.

Prakticka ¢ast je zpracovana kvantitativni metodou technikou standardizovaného dotazniku
CFQ-R, doplnéného o polozky zjistujici sociodemografické a zakladni zdravotni tdaje 0
respondentech. Vyzkumného Setieni se zicastnilo celkem 100 respondentd, z toho 73 Zen a
27 muzu. V ramci Setfeni jsme dospély k zavéru, ze pacienti vnimaji a hodnoti svou kvalitu
Zivota jako dobrou (primémou). Cast respondenttl (pfesn&ji 10 % z celkového podtu)
V oteviené otazce €. 17 uvedla, Ze se jejich celkovy zdravotni stav zlepsil a snizily se pocty
hospitalizaci po nasazeni nového léku Kaftrio. Nejvice je omezuje ¢asova naro¢nost 1é¢by,

nemoc je omezuje ve sportu a ve vybéru povolani.

Kli¢ova slova: cysticka fibrdza, kvalita zivota, dotaznik CFQ-R, charakteristika onemocnéni



ABSTRACT

The bachelor thesis deals with the quality of life of a person with cystic fibrosis. The aim of
the study was to find out how patients subjectively perceive and evaluate their level of
quality of life, and how the disease affects the quality of life. The work is divided into
theoretical and practical part. The theoretical part contains of four chapters and focuses on
cystic fibrosis, organ involvement, treatment and the possibility of measuring quality of life

using standardized questionnaires.

The practical part is processed by the quantitative method of the standardized CFQ-R
questionnaire, supplemented by items determining socio-demographic and basic health data
on respondents. A total of 100 respondents participated in the research survey, of which 73
were women and 27 were men. In the survey, we came to the conclusion that respondents
perceive and evaluate their quality of life as good (average). Some respondents (more
precisely 10% of the total number) stated in open question No. 17 that their overall health
condition has improved and the number of hospitalizations has improved several times after
the use of the new drug Kaftrio. They are most limited by the time required for treatment,

the disease limits them in sports and in choosing a profession.

Keywords: cystic fibrosis, quality of life, CFQ-R questionnaire, treatment, disease

characteristics
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UvoD

Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila téma Kvalita Zivota clovéka s onemocnénim
cysticka fibréza (CF). Tohle téma jsem si vybrala z dtivodu vyskytu diagndzy v rodinég, proto
je mi onemocnéni blizké a zasahuje do ¢asti mé rodiny. Dal§im impulSem byla zvédavost

dozvédét se o CF co nejvice.

Cystické fibr6za je zavazné dédi¢né onemocnéni zpusobené mutacemi v genu CFTR, které
je charakteristické tvorbou vazkého hlenu v plicich a gastrointestinalnim traktu. Pro rozvoj
onemocnéni je nutna pritomnost dvou mutaci u pacienta, od matky a od otce. Rodice jsou

tedy zdravymi nositeli mutace.

CF je 1écitelné, ale bohuzel nevylécitelné onemocnéni zatazené mezi chronické choroby.
Diky vyuziti modernich Ié¢ebnych metod se podatilo v poslednich letech vyznamné zlepsit
prognozu pacientd s CF tak, Ze narozené déti maji predpokladané pieziti 40 az 50 let. Cesky
registr CF v soucasné dob¢ vede informace celkem 0 698 osobéach s diagnostikovanou CF.
Z celkového poctu 698 osob je 359 déti a 339 dospélych.
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I. TEORETICKA CAST
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1 CYSTICKA FIBROZA

1.1 Uvod do problematiky

., Cysticka fibroza (CF) je vrozené onemocnéni vyvolané mutacemi genu pro
transmembranovy regulator vodivosti (CFTR) “ (Kolek, 2014, s. 416; Fila, 2014, s. 54; Fila,
2017, s. 834). Onemocnéni vede k dysfunkci Zlaz s vnéjsi sekreci s vysokou koncentraci
chloridd v potu a tvorbou mimotadné vazkého hlenu v dychacim, trdvicim a rozmnozovacim
systému. Klinicky se projevuje insuficienci vnéjsi sekrece pankreatu, poruchami stfevni
pasaze a vyzivy, syndromem ztraty soli a muzskou neplodnosti (Fila, 2014; Fila, 2017;
Jakubec, 2006).

V diagnostice se k prikazu dysfunkce CFTR proteinu vyuziva potni test a nove byl zaveden
novorozenecky screening. V 1é¢bé se hlavné uplatiluje respiraéni fyzioterapie s inhalacemi
mukolytik, agresivni antibioticka 1é¢ba a vysokoenergeticka strava s kvalitni substituci
pankreatickymi enzymy. Zasadni je prevence infekce dychacich cest, predevsim
P. aeruginosa. Diky vyuziti modernich lé¢ebnych metod se podafilo vyznamné zlepsit
prognozu nemocnych tak, Ze narozené déti maji predpokladané preziti 40 az 50 let (Kolek,
2014).

V Ceské republice je 16¢ebna péée o CF pacienty v soucasné dobé provadéna v péti CF
centrech — FN Motol, FN Brno, FN Olomouc, FN Plzen, FN Hradec Kralové (Klub CF).
Cesky registr CF ke dni 15. kvétna 2022 vede informace o 698 osobach s diagnostikovanou
CF, z toho je 339 muzl a 359 zen (CFRegistr 2.0).

1.2 Pri¢iny

CF je letalni autozomalné recesivni choroba v indoevropské populaci. Je to geneticky
podminéné onemocnéni, které je charakteristické tvorbou vazkého hlenu v plicich
a gastrointestindlnim traktu. Tento stav je podminény pierusenou vyménou sodnych
a chloridovych iontli mezi vnitinim a vné&j$im prostiedim bunék. Diagnostickymi kritérii CF

jsou klinické ptiznaky, pfitomnost mutaci CFTR genu a vysoka hladina chloridi v potu.
Détem s CF se fika ,,slané déti“ (Kolek, 2014; Jakubec, 2006).

CFTR protein je chloridovy kandl, jehoZ dysfunkce vede k postizeni Z1az s vné&jsi sekreci.
Potni zlazy nejsou schopny spravné absorbovat NaCl, v ostatnich organech dochazi k tvorbé
abnormalné vazkého hlenu kvili hyperabsorpci sodikovych iontd natriovym kanalem.

V dychacim Ustroji tak dochéazi k mukostaze, na kterou naseda chronické bakteriéalni infekce
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wewvr

a pankreatu, ale postihuje i ostatni ¢asti gastrointestinalniho systému, pohlavni zlazy, kizi
a vzacné i srdce. Postizeni pankreatu vede k fibroze a cystické piestavbé a k diabetu mellitu
vazanem na cystickou fibrézu (CFRD). Pankreaticka insuficience ma za nasledek malnutrici
a osteoporozu (Kolek, 2014; Jakubec, 2006).

1.3 Diagnostika

Naprosta vétSina pacienti s CF je Vv soucasnosti diagnostikovana novorozeneckym
screeningem. Novorozenecky screening za¢ind métenim imunoreaktivniho trypsinogenu
(IRT), nésleduje screening panelu mutaci CFTR u kojenct se zvySenou IRT a nasleduje
potni test u déti, u kterych bylo zjisténo, ze maji alespoil jeden CFTR mutace. Tento proces
ma senzitivitu vys$si nez 95 %, ale byl zaveden v poslednich 10 az 15 letech, coz znamena,
ze mnoho star§ich déti a dospélych muize stale zustat nediagnostikovano i v zemich, kde se
pouziva novorozenecky screening. Pii absenci novorozeneckého screeningu je CF
rozpoznana pii narozeni nebo v raném véku kvili obstrukei stiev nebo nizkému ptiristku
hmotnosti v disledku zazivacich obtizi. Potni test ziistava nejdostupnéjsim a nejuzitecnéjsSim
testem pro stanoveni diagndzy CF. Testovani potu je spolehlivé do tfi dnti véku, i kdyz mtze

byt obtizné ziskat u malych kojenct adekvatni pot (Azuma, Schechter, 2017).

U nemocnych je monitorovan stav vyzivy, bakteriologické nalezy v sekretech dychacich
cest, plicni funkce a markery zanétlivé aktivity. Pravidelné je kontrolovan iontogram, jaterni
testy, sonografické vysetieni biicha, koncentrace vitamint rozpustnych v tucich, glykémie
a imunologické parametry. Skiagram hrudniku kontrolujeme u stabilnich pacientti kazdé dva
roky. Dle vyvoje zdravotniho stavu mohou byt doplnény i dalsi vySetieni, jako je CT
hrudniku, RTG nativni snimek bficha, CT vedlej$ich dutin nosnich a dalsi vySetieni (Kolek,
2014).

1.3.1 Novorozenecky screening

Je to celoplosné vyhledavani chorob v jejich ¢asném stadiu tak, aby se tyto choroby
diagnostikovaly a 1é¢ily dfive, nez se stacCi projevit a zpusobit ditéti nevratné poskozeni
zdravi. Spociva v diagnostice screeningovych onemocnéni na zéklade stanoveni koncentrace
specifické latky v suché kapce na filtraénim papirku. Provadi se vySetfenim odebrané kapky
krve z paticky novorozence. Pomoci screeningového vySetieni se zachyti toto onemocnéni

do dvou mésicti véku, kdy vétSina z nich nemé rozvinuté ptiznaky onemocnéni. Je to pro
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nemocné velmi vyhodné, protoze se vCas zahdji 1écba, coz velmi zlepSuje vyhlidky pacienta
(Votava, Adam, Honzik, 2013).

Zpiusob provedeni NS CF

V prvni fazi se stanovuje hladina latky vytvorené slinivkou b¥isni (IRT). Tento test je prilis
citlivy a m¢l by zachytit vétSinu pacientl s cystickou fibrozou. Zvysena hladina IRT se vSak
muze vyskytnout, aniz by novorozenec CF trpé€l. Proto se u novorozenct s nejvyssi hladinou
IRT v druhém stupni testuji dédi¢né zmény v genu pro cystickou fibrézu k tomu, aby se
odlisily skute¢né pozitivni vysledky od tzv. faleSn€ pozitivnich. Tento test se provadi piimo
v suché kapce krve pivodniho odbéru, kde byla zjisténa vysoka hladina IRT. Vysledek
tohoto testu slouzi jako indikace pro nasledny postup: bud’ ukonéeni vySetfovani (zavér
screeningu negativni), nebo pokracovani vysetieni, tj. pozvani k provedeni potniho testu
(Votava, Adam, Honzik, 2013).

1.3.2 Potni test

Jedna se o velmi bezpeénou, jednoduchou a nebolestivou vySetfovaci metodu, kterd se
provadi ambulantné. Nutné je, aby jej provadéla laboratof, ktera ma dostatecné zkusenosti
aprovadi je alespon pétkrat tydn€. VSechny pozitivni potni testy se ovétuji molekularné
genetickym vySetfenim. Minimalni vék pro testovani je 48 hodin, protoze v prvnich
24 hodinach v€ku mohou byt prechodné zvysené elektrolyty. Jako sbérnd mista lze pouzit
pouze nohy nebo ruce. Pot je odebiran z ptedlokti nebo horni ¢asti nohy, z mista bez
vyrazky, zanétu nebo ran, aby se zabranilo kontaminaci vzorku (LeGrys, Yankaskas, Quttell,
2007; Cimbalo, Tosco, Terlizzi, 2021)

Provedeni potniho testu

Ruka vysetiovaného se na piedlokti a na pazi nad loktem odmasti a ptilozi se na ni ¢tverecky
mulu, které jsou nasaknuty na piedlokti roztokem pilokarpinu a na pazi indiferentnim
roztokem. Na mul se poloZi elektrody ptipojené ke zdroji. Béhem ni se do kiize na piedlokti
vpravuje roztok pilokarpinu, ktery podnécuje potni zlazy k hojné tvorbé potu. Po deseti
minutach se iontoforéza ukonci, predlokti se omyje a osuSi a pot se sbird do predem
zvéazeného filtraéniho papirku, ktery je pfikryt igelitovym ctvereckem, ptilepenym na kiizi
naplasti, aby se pot neodpatroval. Po ptulhodin¢ se filtracni papirek z ruky odstrani a zvazi.
Pot se analyzuje. Cela procedura trva asi 45 minut a za dvé az tfi hodiny je znat vysledek.
Normalni koncentrace chloridi v potu se pohybuje mezi 10-30 mmol/l a u pacientt s CF

jsou hodnoty vyssi nez 60 mmol/l. Je-li vysledek mezi 30-59 mmol/l potu, mluvime
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0 hrani¢nich hodnotach, provede se potni test opakované, a pokud je i druha hodnota

hrani¢ni, je nutné provést molekularné genetické vysetieni (Klub CF; Vavrova, 2006).

1.3.3 Molekulirné genetické vySetieni

Vysettujeme DNA ziskanou z Zilni krve, ale také z ¢asti placenty. Nalez dvou CF mutaci
potvrzuje u pacienta cystickou fibrozu. Rtizné mutace zplsobuji rozdilné postizeni CFTR
proteinu, které se mize odrazit na zavaznosti obtizi u pacienta. Vysetfeni je ur¢eno i pro

rodice a sourozence, kteti mohou byt nosi¢i mutace CF genu (Klub CF; Jakubec, 2006).

1.3.4 Antenatalni screening

Touto metodou lze identifikovat osoby s vysokym rizikem, provést u nich dalsi testovani
a preventivni postupy. Vzhledem k tomu, Ze se u nas dosud prenatdlni diagnostika CF
vyuziva predev§im v rodinach, kde se nachazi jiz jedno nemocné dit€, lze ji provest
I v pfipadech, kdy neni znama jedna nebo i obé mutace genu CFTR. V ptipadé, Ze se prokaze
vyvoj plodu s klasickou formou CF, ktera by podle stejné genetické dispozice odpovidala

stavu u jeho nemocného sourozence, je mozno navrhnout pierusené t€hotenstvi do 24. tydne
(Vavrova, 2006).
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2 POSTIZENI ORGANU U CF

2.1 Dychaci tGstroji u nemocnych

U nemocnych s cystickou fibr6zou se na sliznici dychacich cest tvofi husty hlen, ktery se
tam neustale hromadi. Hlen brani pohybu fasinek a naruSuje samocistici schopnost. Kvili
naru$enému pohybu fasinek se v dychacich cestach snadno usidluji bakterie a dochézi ke
se uplatiiuje i jeden druh krevni bilkoviny, tzv. imunoglobulin, jehoz hladina je u nemocnych
zvySend, protoZze neustalym stykem s infekci je organismus podnécovan k jejich tvorbeé.
Zanét je provazen zdutenim sliznice dychacich cest. Na zazeni se podili husty hlen, ktery se
hromadi a zpisobuje obstrukci (ucpani) dychacich cest. Klinicky se postizeni dychaciho
ustroji projevuje kaslem, miize byt suchy, drazdivy, ale i vlhky s vykaslavanim velkého
mnozstvi hlenu. Kasel je dilezity obranny reflex, slouzici k ¢isténi dychacich cest, a proto
se nesmi tlumit, ale musime se jej naucit ovladat. ZhorSeni kaSle je ukazatelem, Ze se
v dychacich cestach usidlila infekce. Infekce mize postihovat horni dychaci cesty
a zpusobovat sinusitidy nebo postihuje dolni dychaci cesty (Vavrova a kol., 2009; Jakubec
2006; Skalicka, 2014; Thomson, Haris, 2008):
- Bronchiolitis (zanét a infekce pridusinek) se objevuje nejcastéji v zimnich mésicich
u déti s CF do dvou let, projevuje se zhorSenim stavu se ztizenym dychanim a kaslem;
- Bronchitis (zanét prudusek) je projevem infekce v DC a Casto byva i chronicka,
ptfiznaky byvaji nendpadné a projevuji se az v rdmeci tydnt;
- Samostatné probihajici pneumonie (zanét plicnich sklipkll) je u nemocnych CF velmi
VzZacna;
- Projevy bronchopneumonie jsou vyrazngjsi, teplota, kasel, dusnost a mize byt

i celkova schvacenost (Vavrova a kol., 2009).

2.2 Zazivaci ustroji u nemocnych

U jicnu muze byt gastroezofagedlni reflux, coz je velmi Casta komplikace CF, kdy se kvuli
nedostateCnym sevienim svérace mezi jicnem a zaludkem vraci zalude¢ni obsah do jicnu,
kde zpusobuje nepiijemné paleni. Proces §t€peni potravy je naruSen, protoZe je porusena
zevni funkce slinivky bfisni, kterd spociva v tvorbé enzymd, jako jsou lipazy, amylazy
a trypsin. Husty hlen uzatkuje vyvody slinivky bfisni, proto se enzymy nemohou dostat do

stieva, kde by mély natravit jednotlivé slozky potravy. Stfevo nevylucuje enzymy, které travi
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tuky, proto se porucha funkce slinivky bfiSni projevi poruchou traveni tukii. Stolice
neléceného ditéte s CF jsou zapachajici a objemné (Vavrova a kol., 2009; Jakubec, 2006;
Thomson, Haris, 2008).

Soucasné s poruchou traveni zivin jsou i Spatné vstiebavany vitaminy, pfedevSim vitaminy
rozpustné v tucich (A, D, E, K). Hypovitamin6za A se v tézkych ptipadech miize projevit
Serosleposti. Hypovitaminoza D se projevuje v podobé kiivice, je u nemocnych popisovana
vzacng, ale se znamkami osteopordzy se setkdvame pomérné casto. Kromé snizeného
vstiebavani vitaminu D je 1 snizené vstiebavani vapniku a fosforu. Vitamin E je dtlezity pro
a kol., 2009; Jakubec, 2006).

Asiu 10 % déti s CF je prvnim projevem onemocnéni mekoniovy ileus, coz je zavazny stav
vyzadujici velmi rychlé feSeni, nejCastéji operativni. Mekonium neboli smolka je prvni
stfevni obsah, ktery dité vylou¢i po porodu, protoze plod v déloze nic neji, a tak je stievni
obsah tvofen hlenem, plodovou vodou, kterou pfed narozenim spolyka, a bunikami stieva.
U nékterych déti je smolka nadmérné vazka, takze zcela ucpe dolni ¢ast tenkého stieva,
nemuze byt normalnim pohybem stfeva posunuta, a tak dochazi k velkému zvétseni objemu
bficha, dité zvraci a smolku nevyprazdni. Casté a naléhavé stolice u pacientii s nedostate¢nou
funkci slinivky bfiSni mohou vyvolavat prolaps konecniku. To se vSak vyskytuje
u nelécenych nemocnych, neZ se stanovi diagnoza (Vavrova a kol., 2009; Thomson, Haris,
2008).

K postizeni zazivaciho traktu patii také porucha jater a zluCovych cest. Mnohdy muze byt
prvnim ptiznakem CF prodlouzena novorozenecka Zloutenka. Zluénik nemocnych byva
maly a tvoii se v ném ZzluCové kameny, coZ zpusobuje bolesti bficha, pocit nevolnosti,
zluénikovymi zéachvaty. Postizeni jater se rozviji nékdy jiz pted pubertou nebo béhem ni,
vice se zahustuje zlu¢ ve Zlucovodech, to vede k méstnani zluc¢i a druhotnému zanétu
jaternich bunék a nékdy az s rozvojem jaterni cirhdzy (Vavrovéa a kol., 2009; Thomson,
Haris, 2008).

2.3 Reprodukéni astroji

Nemocni mohou vést normalni sexualni Zivot, zaleZi v§ak na prib&hu i zavaznosti nemoci.
Neplodnost je u muzi pfitomna takika vzdy. Neplodnost u muzl je zplisobena tim, Ze
nadvarle kon¢i zpravidla slepé a jeho vyvod chybi. Podle vseho je to zplisobeno tim, Ze
vyvodné cesty jsou ucpany hustym hlenem bezprostfedné pred narozenim. Spermie se

pfirozené tvoii a jsou pohyblivé, nedostavaji se vSak do ejakuldtu pro neprichodnost
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vyvodnych cest. Chlapcim je potieba sdélit, Ze neplodnost je velmi pravdépodobna, ale Ze
se mohou stat otci po odbéru spermie injekéni stiikackou, protoze se spermie tvoii zcela
ptirozené. Jelikoz kazdé dité muze s CF bude mit gen pro CF, je nutno vySetfit partnerku
a zjistit, zda neni nosickou genu CF. I u Zen mize byt plodnost snizena, ale neni to tak Casté
jako u muzl. Mnoho Zen s CF se stdva matkami. Snizenou plodnost zptisobuje vazky hlen,
kde se tvoti v kanalku délozniho ¢ipku stejn€ jako na jinych sliznicich organismu a muaze
bréanit pronikani spermii a tim i oplodnéni vaji¢ka. Zeny s CF mohou zaznamenat fadu
menstruacnich odliSnosti, jako je napiiklad oligomenorea neboli méné cCasté krvaceni,
sekundérni amenorea je zastaveni menstruace na vice nez tfi mesice po vyskytu menarche

(Véavrova a kol., 2009; Hughan, Daley, Rayas, 2019).

2.3.1 Téhotenstvi a kojeni

Tehotenstvi vzdy ovliviiuje srde¢ni tstroji, dychaci a svalovou ¢innost. MlZe dojit k poruse
bézné hygieny dychacich cest, je ovlivnén krevni obéh a dochazi i k nedostate¢nému piivodu
zivin. Zmény béhem t€hotenstvi mohou vést k velkému zatiZzeni pro Zenu a mohou mit
dasledky i pro plod. U zdravé Zeny se zvysi pocet i hloubka dechtl a stoupa spotieba kysliku,
zvySeni stavu branice je zdravymi Zenami dobfe snaseno a vSak pro Zeny s CF to mtze byt
velmi nepfiznivé, mize dojit ke zhorSeni funkce plic a k nedostatecnému okysli¢ovéni krve.
Nedostatku kysliku se pfi¢itd vyssi vyskyt potrati a predcasnych porodi. Infekce u matky
anékteré 1éky mohou neptiznivé ovlivnit plod. Matka v té¢hotenstvi potiebuje agresivni
1é¢eni, i. v. antibiotika, agresivni podporu vyzivy a intenzivni fyzioterapie. Nutnosti je
sledovat syceni krve kyslikem. Kojeni se doporucuje, s vyjimkou Zen se §patnou funkci plic,
chronickou bakterialni infekci a s diabetem mellitem (Vavrova a kol., 2009; Hughan, Daley,

Rayas, 2019).

2.3.2 Antikoncepce

Neni-li zen¢ doporucovano t€hotenstvi, je tfeba pouzivat vhodnou antikoncepci. Pokud
U Zzeny neni nadéje, Ze by v budoucnu mohla byt t€hotnd, je moznost provést sterilizaci.
Provadi se u Zen, které jiz déti maji nebo které védi, Ze by pro né téhotenstvi bylo velmi
riskantni. Kromé tablet existuji naplastové a injekéni metody, které lze vzhledem
k moznému vstiebavani 1€k z traviciho ustroji povazovat za ¢innéjsi a vhodnéjsi metodu.
V dobé podavani antibiotik a tyden po skoneni se doporucuje uzivat i kondom, protoze
antibiotika uc¢inek antikoncep¢nich ptipravku snizuji (Vavrova a kol., 2009; Hughan, Daley,
Rayas, 2019).
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2.4 Imunitni systém

Imunitni systém u pacienti s CF je podle vSech znamek pfi narozeni plné funkéni, fungujici
stejné jako u zdravych jedinci. Vzacnéji mohou byt u malych déti hladiny imunoglobulind
snizené vlivem prechodné nezralosti imunitniho systému. Hlavni zménou je s vékem
narastajici zvySena hladina protilatek. U pacientli se snizenou hladinou imunoglobulinii
hlavné v prvnich mésicich Zivota je doporucovano Zilni podavani za kontroly klinického
stavu, laboratornich hodnot a stavu infekce. Obdobna 1é¢ebna opatieni jsou vhodna i po

transplantaci plic (Vavrova a kol., 2009).

2.5 Komplikace

V réamci pravidelnych kontrol je nutné patrani po moznych komplikacich, aby se zacalo vcas
s jejich 1é&bou. Castou komplikaci je na CF vézany diabetes mellitus, osteoporéza, cirhdza
jater. Komplikace se mohou zna¢né lisit podle véku a typu mutace CF. Napiiklad mekoniovy
ileus se vyskytuje pouze u novorozenct. Uzkosti a depresi trpi témét polovina dospélych
s CF. Dalsimi béznymi komplikacemi jsou pankreaticka insuficience, podvyziva, muzska
neplodnost, artritida, gastrointestinalni poruchy, jako jsou tieba prijem, zacpa, problémy
s nabiranim hmotnosti nebo nosni polypoza. Velké polypy se 1é¢i chirurgicky a u malych je
uspésna 1é¢ba pomoci lokalni aplikace steroidt (Pool, 2019; Skalickd, 2014; Vavrova,
Bartosova, Fila, 2007).

Diabetes mellitus

CFRD neboli cukrovka vézana na cystickou fibrézu je spojena s vyss$i mortalitou
a morbiditou, protoZe pacienti maji horsi stav vyzivy a t€z§i postizeni plic. Disledkem
postizeni pankreatu je nedostate¢né uvolovani inzulinu a nasledny rozvoj poruSené
glukozové tolerance. Zacatek miize byt nendpadny, proto je tieba po ném u vSech déti po
10. roce véku zivota patrat. Klasické ptiznaky diabetu se vyskytuji ziidka. V 1é¢bé se
neomezuje dieta, protoze pacienti musi dodrzovat zasady vysokokalorického stravovani.
Podstatné je monitorovani glykémie a adekvatni lé€ba inzulinem. Cilem 1é¢by je stabilizovat
¢i zlepsit funkci plic, udrzet nebo zlepsit stav vyzivy a u déti podpofit riist a rozvoj puberty.
Lécba pacientli s danym typem diabetes patii do rukou tymu specializovaného na CF, nikoliv
do béznych diabetologickych ambulanci (Skalicka, 2014; Kolouskova, Zemkova, Skalicka,
2015).
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Chronicka sinusitida

Patii k velmi Castym projeviim cystické fibrozy. Zastinéni vedlejSich nosnich dutin na RTG
obraze neni indikace k 1é¢bé. Lécba se zahajuje az pii obtizich nebo komplikacich (Vavrova,
Bartosova, Fila, 2007).

Cor pulmonale
Nejcastéjsi kardiovaskularni komplikaci je cor pulmonale vyvolané zvySenym tlakem
v arteria pulmonalis v disledku chronické hypoxie pii postupné progredujicim plicnim

postizeni, opakované exacerbaci respiracni infekce (Kreslova, Skalicka, 2021).

Pankreaticka insuficience

Pankreatickd insuficience je zavaznym stavem, ktery se projevuje pankreatickou malnutrici.
Exokrinni nedostatecnost lze rozdélit na lehkou a tézkou formu. U lehké formy jsou
nejcastéjSimi piiznaky flatulence a btisSni bolesti. U tézké formy jsou piitomny objemné,
mastné stolice, kdy v toaleté po splachnuti zistava zbytek mastnoty. Terapie je zaloZena na
suplementaci 1ékti s obsahem pankreatickych enzymi. Enzymy jsou poddvany ve formé
kapsli, které obsahuji mikro¢astice, v nichZ jsou obsazeny enzymy — amylazy, peptidazy

a lipazy (Dité, Bojkova, Simova, 2015).
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3 LECBA

Plicni cystickd fibrdza je onemocnéni, které je 1éCitelné, ale bohuZel nevylécitelné. VEasné
stanoveni diagnézy, zahajeni 1éCby, patrdni po prvnich pfiznacich a piipadnych
komplikacich s jejich 1é¢bou dava Sanci na dobrou kvalitu Zivota a prodluzovani Zivota.
Cystickou fibrézu je v soucasnosti tieba 1é€it trvale, nebot’ neexistuje zatim Zadna metoda,
ktera by onemocnéni vylécila. Velkou pomoc mize poskytnout sdruzeni Klub nemocnych
CF, kde najdete odborniky i rodice se zkuSenostmi z kazdodenniho Zivota. Nesmirné
dualezita je diivéra v oSetfujiciho 1€kate a podpora rodiny. Je dulezité, aby se v roding ditéte
s CF nekoufilo. Pasivni kutactvi zhorSuje funkeci plic i1 cely pribéh nemoci. Doporucuje se
ditéti pohyb na Cerstvém vzduchu, beh, plavani a v§e, co mu udéla radost. M¢l by se snazit

vést normalni Zivot, jak jen mu to nemoc dovoluje (Vavrova a kol., 2009; Skalicka, 2014).

3.1 Hygienicko-epidemiologicky rezim, prevence infekce

Ve zdravotnickych zafizenich, ale i mimo né&, je pro nemocné s CF dilezité dodrzovat
pravidla hygienicko-epidemiologického rezimu k zabranéni pienosu infekce. Nejvice se
obavame infekce pseudomonéadou, kterd se i s dal§imi bakteriemi dostava do vzduchu
v kapénkach, které mohou vzniknout pii splachnuti WC ¢i prudkém otevieni kohoutku.
Nemocni se nesmi navzajem stykat nebo by méli dodrzovat vzdalenost alespon jeden metr.
Nesm¢éji byt na pokoji s jinym nemocnym s CF a méla by se minimalizovat doba
hospitalizace (Fila, 2014; Fila 2017; Vavrova a kol., 2009).

Proti infekci z prostiedi je tieba provadét dezinfekei jako je myti rukou antibakterialnimi
mydly, dezinfekce umyvadel, odpadii a van, sterilizace inhala¢nich prostfedkt. V ptipadé
objeveni patogenu Vv respiranich sekretech je indikovana lé¢ba antibiotiky. Dité s CF by
nemélo v prvnich letech Zivota navstévovat détska kolektivni zatizeni, aby neptichdzelo do
styku s infekcemi. Je vhodné omezit jizdu v méstské hromadné dopravé. Infekce se
zZ jednoho nemocného na druhého pienasi hlavné znecistényma rukama nebo kapénkovou
infekci, proto je velmi dilezita dikladna hygiena rukou, ale i odstup od nemocnych (Fila,

2014; Vavrova a kol., 2009).

Ockovani je pro déti s CF stejné tak dualezité jako pro zdravé déti. VSechna v détstvi
doporucena ockovani proti tuberkuldze, tetanu, virové Zloutence typu B, détské obrné
a podobné plati stejn¢ 1 u déti s CF. Zvlasté je velmi dilezité ockovani proti spalnickam

a cernému kasli, které jsou nebezpecné pro dychaci systém. Pacientim se doporucuje
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kazdoroc¢ni vakcinace proti chiipce vzhledem k tomu, Ze az 30 % akutnich vzplanuti infekce

u pacientt s CF jsou virové infekty (Vavrova a kol., 2009).

3.2 Péce o dobrou priichodnost dychacich cest

Zakladem udrzeni prichodnosti dychacich cest je inhalacni terapie. Inhalace 1éCivych
piipravkii je soucasti Zzivota pacienti s CF. Inhala¢né¢ jsou podavana mukolytika,
bronchodilatancia, a i néktera antibioticka léciva. Aplikovani 1éCiv pfimo na sliznici
dychacich cest je vysoce efektivni a je spojeno s minimalnim vyskytem nezadoucich a¢inka.
Kazdy pacient musi byt vybaven vlastnim pfistrojem, ktery je nutno denné myt
a dezinfikovat (Tajovska, 2013; Jakubec, 2006).

Vhodné jsou kompresové inhalatory, které rozprasuji mlhu pomoci kompresoru. Vydavaji
mén¢ intenzivni mlhu, avSak velikost ¢astic je idedlni. Ultrazvukové inhaldtory, kde mlhu
vytvati ultrazvuk, jsou sice bezhlucné, ale pro 1é€bu CF nevhodné, protoze vytvareji hustou
mlhu a obsahuji vétsi ¢astice. Velky uspéch zaznamenal vibrujici membranovy inhalator. Je
to velice maly a tichy inhalator, ktery pies vibrujici perforovanou membranu propousti
Castice inhalovaného 1éku. Je oblibeny pro tichost a malou velikost a hlavné proto, ze

inhalace trva kratsi dobu a je velmi u¢inna (Vavrova a kol., 2009).

vvvvvv

fyzioterapie, kterd ma bezprostiedni, odhlefiovaci efekt. Naproti tomu pohybova 1écba je
dlouhodoby proces, ktery vyvolava postupnou adaptaci organismu na zatéz a zlepsuje
fyzickou kondici i celkovou odolnost (Vavrova a kol., 2009).

- Mukolytika — cilem mukolytik je snizit viskozitu a elasticitu hlenu a zlepsit
prichodnost dychacich cest. Ovliviluji mnoZstvi a aktivaci sekretomotorickych
funkci. Zvysuji hydrataci sekretu dychacich cest a pii pravidelném pouzivani zlepsuji
funkci plic. Pouzivaji se mukolytika specificka pro chronické podavani. Bézna
mukolytika jako Ambrobene, Mucosolvan jsou podavana vyjimec¢né v obdobi
vétSiho zahlenéni (Tajovska, 2013; Svihovec a kol., 2018; Vavrova, Bartosova, Fila,
2007).

- Bronchodilatancia — by se méla podavat u v§ech pacienti, u kterych se prokaze nahlé
zOzeni priduSek na urcity podnét. Pokud nemocny reaguje zlepSenim hodnot plicni
funkce na jednorazové (vdechem) podany ¢k rozsitujici pridusky, mél by jej pacient

uzivat dlouhodobé. Mohou byt také podavana jednim vdechem ve spreji nebo
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v praskovych davkovacich ¢i nebulizdtorem, napf. Ventolin nebo Atrovent

(Tajovska, 2013; Svihovec a kol., 2018; Klub CF).

Inhalacni systéemy

Inhalaéné¢ podavand léciva plsobi pfimo v dychacich cestach, kde dosahuji vysSich
koncentraci s niz§im rizikem nezadoucich G¢inkd a s rychlej$im nastupem Géinku ulevovych
1é¢iv (Svihovec a kol., 2018).

- Aecrosolové davkovace — jsou to pasivni inhalaéni systémy, které ke své ¢innosti
vyuzivaji a potfebuji energii hnaciho propelentu. Do skupiny fadime i aerosolové
davkovage se zabudovanym inhalaénim nastavcem (Svihovec a kol., 2018).

- Inhalaéni systémy pro praskovou formu lé€iva — aktivni inhala¢ni systémy, které ke
své cinnosti potiebuji aktivni respiracni usili, také jsou dechem aktivovany
(Svihovec a kol., 2018).

- Nebulizatory — generuji vlhky aerosol. D¢li se na kompresorové a ultrazvukové.
V CR jsou dostupné vibraéni kapesni nebulizatory, které jsou uréeny napiiklad pro
pacienty s cystickou fibrozou. Uginné inhalaéni 1é¢ba spo¢iva v ispé&ném dopraveni

uginné latky na misto uréeni do priiduskového stromu (Svihovec a kol., 2018).

3.3 Strava u pacienti s cystickou fibrozou

Husty hlen vyskytujici se v pankreatu pacientli omezuje nebo znemoziuje sekreci travicich
enzyml nutnych pro traveni potravy a v disledku chybéjicich enzymt déti a dospéli
nemohou pfijimat vyzivné latky pfitomné v potravé. Neléceni pacienti s CF cCasto trpi
podvyzivou. Nedostatek ¢i Uplné chybéni enzymi jsou pficinou toho, ze organismus
nedokaze stravit potravu obsahujici bilkoviny a tuky. Nestravena potrava zplisobuje bolesti
bficha, kieCe a nadymani. Nedostatecné strdvena strava je potom z téla vylu¢ovana
objemnymi, mastnymi stolicemi. Substituce pankreatickych enzymi musi byt ihned
nasazena u vSech pacientl s pankreatickou insuficienci. ,,Ke kazdému jidlu je podavina
smés pankreatickych enzymii ve formé kapsli s acidorezistentnimi mikropeletami
s pH senzitivni membrdnou, které uvoliuji obsah az v duodenu, aby nedoslo K jejich zniceni
dostupné piipravky ve formé kapsli, naptiklad Kreon 10 000®, Kreon 25 000®, Kreon
40 000® (Tajovska, 2013; Ptirucka o vyzive, 2010).

Pro pacienty s CFRD je klasicka diabeticka dieta zcela nevhodna. U pacientti s porusenou

glukozovou toleranci, diabetem ¢i naruSenou produkci inzulinu jsou sacharidy omezeny jen
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ramcove, naopak je doporucovan ptijem sacharidii opakované u vSech porci béhem dne.

Vylouéeny jsou pouze sladké napoje (Tajovska, 2013).

Pro pacienty s CF je idealni, kdyZ 35-40 % celkového energetického pfijmu béhem dne tvori
tuky. Je pro pacienty doporucovana bohata strava na bilkoviny, hlavné kvili jejich niz§imu
ristu a Castym infekcim. Maji chronicky nedostatek esencialnich mastnych kyselin, a to se
projevuje zhorSenim plicni funkce, zpomalenim rtstu a kozni afekce. Predpoklada se, ze by
tento deficit mohl mit za nasledek vznik ekzémi. Je pro né velmi dilezita vlaknina, ktera
zvétSuje objem stolice, tim 1 zrychluje jeji pasaz a podporuje spravnou funkci strev.
U ,,slanych® déti je nutno dbat i na denni pfisun soli, jelikoz ke zvySenym ztratdm sodiku

a chloridit dochazi nejen pocenim, ale i ostatnimi sekrety (Ptirucka o vyzive, 2010).

3.4 Potlaceni infekce a zanétu agresivni protizanétlivou antibiotickou
1écbou

Antibiotické 1écbé u CF se tika agresivni, protoze se nasazuje ihned pfi prvnich zndmkéch
infekce a ve vysoké davce. Pti akutni exacerbaci respiracni infekce je na misté ordinovat
sirokospektra, protistafylokokova antibiotika. Pti zachytu Pseudomonas aeruginosa je nutna
antibioticka terapie proti tomuto patogenu se snahou o jeho eradikaci, a to i v pfipadé, Ze
nejsou piitomny klinické ptiznaky. V ptipad€ prvozachytu se zahajuje vysoce ddvkovanym
peroralnim ciprofloxacinem 30 mg/kg/den, na 3 tydny v kombinaci s inhalaci tobramycinu.
Nezdaii-li se infekci potlacit, je indikovana intravendzni 1écba, ve dvojkombinaci ATB dle
citlivosti. Nejvice se 1€kafi 1 pacienti obavaji infekce komplexu bakterii Burkholderia
cepacia, kterd jsou na antibiotika prakticky rezistentni. Proto se pfi infekci touto bakterii
antibiotika Setii pro pfipad akutni exacerbace respiracni infekce. Casté jsou infekce
mykotické, zvlaStn€ pii masivnim nalezu téchto patogenti ve sputu, je nutnid lécba
antimykotiky. Kortikoidy se celkové podavaji jen kratkodobé pii téZkych exacerbacich.
Celkové podavani kortikoidi je dlouhodob& nevhodné, protoZe maji negativni vliv na rist

a gluk6zovy metabolismus. Inhala¢né jsou indikovany pouze u pacientli s astmatem

(Skalicka, 2014; Tajovska, 2013).

3.4.1 Lécba komplikaci

V réamci pravidelnych kontrol je nutné neustalé patrani po projevech moznych komplikaci
tak, aby se zacalo v¢as s jejich 1é¢bou. V 1é€bé CFRD se neomezuje dieta, protoZze nemocni

musi dodrzovat zasady vysokokalorického stravovani, ale dilezité je monitorovani glykémie
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a zésadni je 1écba inzulinem. V prevenci a 1é¢bé osteopordzy je nevyhnutelnd pravidelna

substituce vitaminu D (Skalicka, 2014).

Pfi zhorSeni zdravotniho stavu je tfeba nemocné hospitalizovat a podavat vysoké davky
antibiotik do zily. Nelze-li pribéh nemoci zvladnout intenzivni 1é¢bou a stav se neustale
zhorSuje, je zvazovana transplantace plic. Transplantace plic je jedinou 1é¢ebnou moznosti

pro pacienty v kone¢ném stadiu plicniho onemocnéni (Skalicka, 2014).

3.5 Kiyslikova lécba

K 1é¢be kyslikem jsou indikovani pacienti s respira¢nim selhavanim, kdy se béhem spanku
rozviji hypoxemie. Dlouhodobou domaci oxygenoterapii mtze piedepsat pouze pneumolog.
Mame dvé moznosti, ze kterych vybrat vhodné zafizeni, a to jsou kyslikové koncentratory
nebo kapalny lékaisky kyslik, tzv. Homelox. Obé mozZnosti poskytuji pacientovi variantu
i pro pohyb mimo domov. Minimalni denni doba, po kterou mé byt kyslik inhalovan, je
16 hodin a jednotlivé pauzy nesmi byt delsi nez dvé hodiny. Kyslik je obvykle aplikovan
pomoci kyslikovych bryli, méné castéji pomoci oblicejové masky. Pravidelné meéteni
saturace se stava nepostradatelnou soucasti 1écby. Nutnosti je doma mit kvalitni pulzni
oxymetr o spravném pritoku kysliku, mira jeho uzivani se zdsadn¢ domlouva s CF Iékatem.
Inhalace kysliku mtZe zptisobit suchost nosni sliznice, proto je vhodné zvlhcovat sliznice

pouzitim nosniho spreje (Klub CF; Milross, Piper, Dwyer, 2019).

3.6 Transplantace plic

K transplantaci plic jsou indikovani pacienti v terminalnim stadiu chronického onemocnéni
plic s vyCerpanymi moznostmi konzervativni 1écby. Jedna se o pacienty, kterym se na
zaklad¢ daného onemocnéni zhorSuje kvalita Zivota a je pfitomnd zavislost na kysliku.
Pacienti spliiuji kritéria, jako jsou vysoké riziko tmrti na plicni onemocnéni v nésledujicich
dvou letech v ptipad¢€, ze nebudou plice transplantovany, vysoka pravdépodobnost pieziti
alesponl 90 dni po transplantaci. VSichni pacienti s chronickym onemocnénim plic by méli
byt v dlouhodobé péci plicniho specialisty a ten by mél spravné posoudit vyvoj a prognézu
onemocnéni véetné¢ nacasovani reference kandidata transplantacnimu centru. U pacientil
s CF je doporucena transplantace plic, pokud maji chronické respiracni selhani, rychly
pokles plicnich funkci, plicni hypertenzi anebo Casté hospitalizace (Valentova Bartakova,
2021).
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3.7 Psychosocialni problematika

Neopomenutelnou casti péce o dospélé s CF a jejich rodinu je feSeni psychosocidlnich
problémil. Téch miZe nastat celd fada: nova diagnéza CF v dospélosti, zhorSovani stavu,
termindlni stavy, predavani z détské casti CF centra na dospélou, ukoncéeni studii a hledani
vhodného zaméstnani, partnerské problémy a podobné. Pomoc psychologa €i psychiatra je

Casto nezbytna (Fila, 2017).
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4 PSYCHOSOCIALNI ASPEKTY CHRONICKY NEMOCNYCH

Pacienti s chronickym onemocnénim spolupracuji s lékafi méné nez pacienti s akutnim

onemocnénim (Gurkova, 2017).

4.1 Chronicky nemocny pacient

Chronicka nemoc se ptiblizuje pomalu. Mnohokrat si ¢loveék ani neuvédomuje, ze by mohl
byt nemocen. Ten, u né€hoz se objevuje chronické onemocnéni, ¢asto k nému zaujima falesny

postoj, diva se na né&j jako na akutni problém, ktery v pomérn¢é kratké dob& odezni.

Statistika ukazuje, Ze v fad€ oblasti az polovina lidi trpi ur¢itym chronickym onemocnénim.
Mnohé z téchto chronickych onemocnéni neni takové, ze by momentalné ohrozovalo na

zivoté, ale mize mit stiidavy charakter (Kfivohlavy, 2002).

Nastup a diagnéza chronického onemocnéni s sebou piinaseji zdsadni zmény v zZivoté
¢lovéka, které mohou vést ke snizené kvalité zivota. Pfinaseji s sebou obrovské vyzvy,
zejména nutnosti: pfizpisobit se symptomim a omezenim, ucit se o 1écebnych postupech,
udrzovat vztahy s rodinou a prateli, navazat a udrzovat vztahy se zdravotniky a pfipravit se

na nejistou budoucnost (Ayers, Visser, 2015).

U chronickych onemocnéni se problematickou oblasti ukazuje motivace a adherence
pacienta v dlouhodobém dodrzovani 1é¢ebného rezimu. Pacienti s chronickym
onemocnénim spolupracuji méné, maji nizsi adherenci k 1é¢ebnému rezimu nez pacienti

s akutnimi potizemi (Gurkova, 2017).

4.1.1 Jaky vliv ma chronické onemocnéni na pacienta

Existence chronického onemocnéni je faktem, s nimz se musi ¢lovék s timto onemocnénim
vyrovnavat. Chronicka nemoc dostava nemocného do stresu, ktery se musi naucit zvIadat.
U chronicky nemocnych jsou pozorovany urcité odchylky chovani na rozdil od zdravého
jedince (Ktivohlavy, 2002).

4.2 Osobni prozivani chronické nemoci

., Rada studii byla vénovina systematickému mapovani toho, co pacient proziva, kdys se
propada do chronické nemoci “ (Ktivohlavy, 2002). Ukazalo se, Ze je nutno brat v Uvahu jak
fyzické, tak psychické zménéné stavy. Pacienti s diagndzou chronické nemoci mivaji vice

dlouhodobych a intenzivnich bolesti. Casto mivaji pohybové potiZe, zazivaci potiZe, tézkosti
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s dychanim a podobné. Nejvétsi dopad v psychické kognitivni oblasti m& na sebepojeti
pacienta. Hodnoti se, jaky byl pfed nemoci a kym byl. Nyni je také nékym, ale nékym uplné
jinym. Toto odcizovani sama sebe miize dojit tak daleko, Ze se pacient prestava citit

uctyhodnym a hodnotnym ¢lovékem. Tato zména je pocitovana pacientem jako mimotadneé

t&zka (Kfivohlavy, 2002).

4.3 Socialni aspekty chronického onemocnéni

Pacient, u néhoz se projevi chronické onemocnéni, nezlistava socialn€ izolovan, ale musi se
dost Casto stykat s riznymi predstaviteli zdravotnického persondlu, Zije v manzelstvi, ma
styky se spolupracovniky v zaméstnani anebo prateli ve volném case. Ukazuje se, ze vSechny

socialni vazby jsou nemoci ovlivnény (Kfivohlavy, 2002).

4.3.1 Vztah k 1ékari

Vztah chronicky nemocného pacienta k 1ékati je kvalitativné odliSny od vztahu, ktery
pozorujeme u akutné nemocného pacienta. Pro akutné nemocného je Iékat autoritou, dokéaze
diagnostikovat jeho tézkosti, co zlého se v jeho téle d&je. U chronického pacienta je tomu
jinak, podvédomé ocekava rychlé uzdraveni. KdyZ se jeho oc¢ekavani neplni, ztraci k 1ékati
davéru. Klade si otazky, které problematizuji ptedstavy o odborné zdatnosti 1ékare. Odtud
prameni mnoho neshod mezi 1ékafem a chronicky nemocnym pacientem. Zde se setkavame
s pri¢inami nedodrzovani predepsanych lé¢ebnych metod, jako jsou aplikace predepsanych
1ékt. Nektery I¢kar je takovym chovanim rozladén a zklaman a projevi se to i v piistupu

jednéani k danému pacientovi (Kiivohlavy, 2002).

Nekteré postupy lécebného rezimu privadeji chronicky nemocného pacienta do socialnich
tézkosti. Kdyz 1ékat predepiSe pacientovi se zazivacimi obtizemi nebo s onemocnénim srdce
urc¢itou dietu, tak se pacient dostava do obtizi, kdyz nevi, jakou potravinu miize jist, co si

objednat v restauraci (Kiivohlavy, 2002).

Dalsim piikladem nedorozuméni, které mize mezi pacientem a 1ékafem nastat, je, kdyz se
1¢kat uizce zaméti na pacientovu nemoc. Pacient se mize dostat do emocialné tézkych stavi,

jako jsou Uzkost, strach, panika (Kiivohlavy, 2002).

N¢kdy oSetiujici 1ékai propousti chronicky nemocného do domaéci péce, aniz by mu sdélil
potiebné informace. Pacient pak marné shani nékoho, kdo by mu mohl pomoci. Neni divu,
ze se v disledku takovych problému Castéji sdruzuji chronicky nemocni do tzv. vzajemné si

pomahajicich skupin (Kfivohlavy, 2002).
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Pacienti s chronickym onemocnénim spolupracuji s lékafi méné, maji nizs§i zajem
0 terapeuticky reZim neZ pacienti s akutnim onemocnénim. Pokud je poZzadovana zasadné&jsi

zmeéna zivotniho stylu pacienta, klesa pravdépodobnost jeho spoluprace (Gurkova, 2017).

4.3.2 Vliv chronického onemocnéni pacienta na rodinu

Zmeéna celkového stavu chronicky nemocného pacienta se netyka jen jeho samotného, ale
dotyka se i jeho manzelstvi a rodiny. Dos$lo-li k chronickému onemocnéni dominantniho
Clena manzelské dvojice, musi doposud submisivni ¢len pievzit dominantni roli

(Kivohlavy, 2002).

V tfad¢ praci byla vénovana pozornost sledovani vztahti manzelt v disledku chronického
onemocnéni jednoho z nich a ukazalo se, ze v fad¢ ptipada se manzelé shoduji, Ze se jejich
vzajemny vztah zlepsil, kdyz jeden z nich onemocnél. Bylo zji$téno, ze manzelé jsou si

v mnoha ptipadech bliz8i, avSak mira spokojenosti v manzelstvi se nezvysila, ba naopak

(Ktivohlavy, 2002).

4.4 Cysticka fibroza a rodina

Zivot s CF klade velké naroky na kazdého &lena rodiny. At uz déti nebo jejich sourozenci
nebo rodi¢e zazivaji néjakou psychickou zménu, casto nezalezi na zdvaznosti stavu nemoci,
ale mnohem vice zalezi na vnimani situace a zpisob, jakym se s ni vyrovnavaji.
V pocatecnich fazich rodice mohou zazit Sok, hnév, vinu nebo depresi. Rodice déti s CF
mohou truchlit kvuli ztraté normalniho ditéte, které ocekavali. Znalost stavu rodi¢um v této
fazi pomaha. Pocit, Ze jsou dostate¢né informovani, snizuje stres a obavy. Rodic¢e déti s CF
maji fadu roli a povinnosti, jako jsou vypotadat se s vlastnimi emocemi, vypotadat se
s nejistotou a strachem z budoucnosti, vyrovnat se se zménami zivotniho stylu, denni
lécebny rezim, vyporadat se s neochotou ditéte pokracovat v 1€¢bé, finance apod. Obzvlaste
obtiznym obdobim pro déti ¢ CF je dospivani. Ziskavaji vice informaci o své nemaoci a stale
vice si uvédomuji dusledky své nemoci. Zatimco se jejich vrstevnici Vyvijeji, jejich rtst

mize byt pomaly a nastup puberty je ¢asto opozdén (Thomson, Harris, 2008).

Sourozenci jsou Casto zapomenutou skupinou. Rodi¢em jim vénuji méné pozornosti nez
ditéti s CF. Rodice s ditétem s CF mohou ¢asto zachazet odlisné€, omlouvat jejich $patné
chovani z divodu nemoci, pocit'uji Zarlivost a pocit opomenuti kviili mnozstvi ¢asu, ktery

rodi¢ travi se svym bratrem ¢i sestrou, pocituji odpoveédnost za emocionalni blaho nebo
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sebeovladani jejich sourozence s CF, vyskytuji se obavy ze stresu a smutku jejich rodic¢a
(Thomson, Haris, 2008).

Rodiny, které naslouchaji, povzbuzuji a podporuji dité, maji nejmensi potize
s nedodrzovanim lé¢ebného rezimu. Nedostatek informaci je Castym diivodem nedodrzovani
lécebného rezimu. Mensi déti nemusi védeét, co obnasi jejich onemocnéni. Kdyz je ditéti
diagnostikovano CF, je postizena cela rodina. Rodiny, které drzi pfi sobé a podporuji se,

maji tendenci vést Stastny zivot (Thomson, Haris, 2008).

4.5 Vzdélavani u pacienta s CF

Cysticka fibroza je onemocnéni téla a nesouvisi s intelektem nemocného. Déti s CF
navstévuji béznou zékladni Skolu a dalsi vzdélavani si vybiraji podle svého zdravotniho

stavu a zajmu (Klub CF).

Predskolni vék je obdobi, kdy se tvoii zaklady socializace, zaclenéni do détského kolektivu.
Navstéva predSkolniho zatizeni je u déti s CF zédvisla pfedevsim na jejich zdravotnim stavu
a celkové kondici. Neni doporuc¢ovana jiz od 3. roku véku, ale v kazdém ptipadé ve véku od
5 do 6 let. Pfedskolni obdobi slouzi k tomu, aby si dité zvyklo na jisty rezim a vedeni jinym
dospélym, nez jsou rodice. Odklad Skolni dochazky, v ptipad¢, Ze je dité fyzicky i psychicky
zralé¢ pro nastup do 1. tfidy, nemusi byt pravidlem. VSe zilezi na individualnim vyvoji
a stavu jednotlivého ditéte. Pro déti s CF nastup do Skoly znamend vétSi odpoveédnost za
zvladani svého onemocnéni. Pfed konecnym vybérem Skoly je lepSi oslovit vice Skol
a pozadat feditele o schlizku, aby se osobn¢ probraly moZnosti a zaroven pozadavky rodicl.
Dilezité je promluvit si o dodrzovani hygienického rezimu, spole¢nych vyletech, podavani
1éki, moznosti specialniho asistenta a Cast&j$i nepfitomnosti. Nutnosti je, aby ucitelky ve
Skole zkontrolovaly, jestli dit¢ uziva enzymy. VétSina déti se mize zucastnit vSech ¢innosti.
Dostatek cviceni je dobré pro plice. Nemoc vSak miize mit za nasledek ztratu vytrvalosti.
Obcas je ve Skole vice nez jedno dité s CF. Je rozumné vyhybat se tésnému kontaktu (Klub

CF; Thomson, Haris, 2008).

Mezi pacienty s cystickou fibrozou se nachazeji i studenti stfednich a vysokych $kol. Ptes
naro¢ny lécebny rezim se jim dafi skloubit studium s ostatnimi procedurami. Je dobré
vybirat takovy obor, ktery nabizi nasledné uplatnéni s ohledem na omezeni spojeni s CF,
jako je pracovni doba, hygienické podminky na pracovisti, Castéj$i neptitomnost apod. Je
vhodné Skolu informovat o onemocnéni a upozornit na moznost zvySenych zameskanych

hodin. Pacient také mtize pozadat vedeni Skoly o individuélni studijni plan (Klub CF).
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Zaci s CF maji moznost ve $kole vyuzit specidlniho pedagoga. Tuto moznost maji Zaci
matetské, zakladni a stfedni Skoly. Asistent je tu pro zaka nejen pii vzdélavani, ale pomaha
také 1 se samoobsluhou. Dulezita je komunikace mezi zakem, rodi¢em, uciteli a asistentem

(Klub CF).

4.6 Organizace pro nemocné v CR

Klub nemocnych cystickou fibr6zou byl zalozen v roce 1992 rodi¢i nemocnych déti. Vznikl
Z potieby piedévat si zkuSenosti ze Zivota s timto onemocnénim. Na jeho fungovani a vedeni
se dodnes podili aktivni rodice, bez jejichz pomoci by zaméstnanci nemohli zvladnout

poskytovani sluzeb a rozvijeni aktivit nemocnych (Klub CF).

Klub pfedava nemocnym, jejich rodindm a blizkym veskery servis a informace ohledné
vSech aspektli onemocnéni. Poskytuje jim finan¢ni, materialni, socialni i psychologickou
pomoc. Podporuje projekty na zdokonaleni 1é¢by a diagnostiky. Diilezité je i medializovani
problematiky onemocnéni a seznamovani odborné i laické vefejnosti s existenci tohoto
onemocnéni. Klub zastupuje CF pacienty na vetejnosti, pordda sbirky a spolupracuje se

zahrani¢nimi partnery (Klub CF).

Klub je jedina organizace v Ceské republice, ktera poméha nemocnym s cystickou fibrézou.
Jejimi ¢leny jsou vesmés vSichni Cesti pacienti s CF. Pfispivaji pacientim na nezbytné
pomucky jako jsou inhalatory, vydavaji pfiru¢ky, informaéni letaky. Informuji o novych
moznostech 1é€by a pomahaji pacientlim se na tuto 1écbu dostat. Mezi jejich dlouhodobé
projekty patii poradenstvi, psychologick4 pomoc, fyzioterapie a piij¢ovna pomicek. Piispiva

také svym fadnym Elentim finanéné ve formé ro¢nich piispévki na 1é¢bu (Klub CF).

Poslanim Klubu je §ifit osvétu o tomto onemocnéni, a to se jim daii diky médiim, akcim pro

vetejnost a fadou dobro¢innych projekti (Klub CF).
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5 KVALITA ZIVOTA

V bézné komunikaci se pod pojmem kvalita Zivota rozumi néco pozitivniho. V odborném
jazyce se termin pouziva na popis pozitivnich, ale i negativnich aspekt zivota. Hodnoceni,
zda je, ¢i neni nas zivot kvalitni, je zalozené na porovnani naseho zivota se zivotem druhych
lidi. V odborné literatufe se setkavame se zakladnim rozliSenim kvalit, a to objektivni

a subjektivni kvality zivota (Gurkova, 2011).

Hovoiime-li o kvalité Zivota a mame na mysli zivot jednotlivého ¢loveka, vybirame z celé

problematiky kvality zivota jen jeji dil¢i oblast (Ktivohlavy, 2002).

Kvalita neni absolutni, ale relativni kategorii, protoZze muze byt vyjadiena kvalitativnimi
a kvantitativnimi indikatory. Tim soucasné zahrnuje proces hodnoceni. Nejcastéjs$im
objektem hodnoceni je individualni Zivot, ktery zahrnuje ¢innosti a jevy charakterizujici zivy

organismus v kontextu paradigmatu osetfovatelstvi (Gurkova, 2011).

5.1 Kbvalita zivota v oSetirovatelstvi

Vyzkum kvality zivota byl v ramci systému zdravotni péce potencovan dvéma faktory.
Prvnim bylo hodnoceni finan¢ni nakladnosti a efektivity 1é¢by. Druhym faktorem bylo Usili
dokladovat klinickou uspé&Snost 1é¢by, respektive dopad terapeutickych intervenci na
zdravotni stav pacienta. Na zac¢atku osmdesatych let byly na jeji méfeni pouzivany generické
nastroje méfeni zdravotniho stavu. Cilem vyuzivani generickych nastrojii bylo porovnat
uroven HRQoL mezi zdravou a nemocnou populaci. Prvni generické nastroje byly zaméteny
hlavné na fyzické aspekty zdravi a jednalo se spiSe o nastroje zaméfené na hodnoceni
funkéniho stavu. V dal§im obdobi byly vytvotfeny generické nastroje, které zdiiraznovaly
nejen fyzickou, ale také psychickou, socialni a existencionalni dimenzi zdravi. Pracovni
skupinou v rdmci World Health Organisation byly vytvofeny nastroje zamétené na kvalitu
zivota, znamé pod nazvem WHOQOL (World Health Organisation Quality of Life)
(Gurkova, 2011).

V souvislosti s kritikou generickych nastroju zdravotniho stavu nastava tvorba nastroju
specifickych. Byly vytvofeny se zdmérem méfeni HRQoL ve specifickych populacich
pacientll. Pfi tvorbé nastrojii se zacinaji vyuzivat nové metody experimentalni a klinické
psychologie zaméfené na popis subjektivniho vnimani zdravotniho stavu a jeho vyznamu
pro jednotlivce. Mnohé specifické nastroje HRQoL byly vytvoteny a aplikovany pro ucely
klinickych osetfovatelskych studii (Gurkova, 2011).
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Rozvoj konceptualnich modelt HRQoL byl zaznamenan az v devadesatych letech, v obdobi,

ve kterém bylo vyuzivano rozmanité spektrum generickych a specifickych nastrojd HRQoL

(Gurkovd, 2011).
5.2 Meéreni kvality Zivota

5.2.1 Dotaznik WHOQOL - BREF

Podnét k vytvoreni dotazniku zaméfeného na méfeni kvality zivota dal Odbor dusevniho
zdravi Svétové zdravotnické organizace v roce 1991 (Dragomirecka, Bartoniova, 2006).

Dotaznik WHOQOL-100 se sklada ze 100 polozek. Zahrnuje 24 aspekti Zivota sdruZzenych
do Sesti domén, jako je prozivani, fyzické zdravi, socialni vztahy, uroven nezavislosti,
prostiedi, spiritualita a celkova kvalita zivota. Dotaznik WHOQOL-BREF je zkracenou
verzi WHOQOL-100 a sklada se z 24 polozek sdruzenych do ¢ty domén (fyzické zdravi,
prozivani, socialni vztahy a prostfedi) a dvou samostatnych polozek hodnoticich kvalitu
zivota a zdravotni stav. Vybér polozek byl proveden tak, aby pokryval Siroké spektrum

aspekti kvality Zivota (Dragomireckd, Bartoniové, 2006).

5.2.2 Dotaznik CFQ-R

Dotaznik CFQ-R byl vyvinut k hodnoceni u¢inkd onemocnéni a jeho kazdodenni fungovani
v n¢kolika doménach (fyzicky stav, respirani ptiznaky a vitalita). Pouziva se 1 pro
posouzeni kandidati na transplantaci plic. Bézné se v klinické praxi v Evropé nepouziva
kvuli nedostatku zkuSenosti a analyza dat je ¢asové naro¢na. Proto se vyvinul v elektronické
podobé (e-CFQ-R+14), kde tato verze poskytuje automaticky vysledek ve vS§ech doménach
(Solé, Olveira, Pérez, 2018).

Dotaznik existuje ve tfech verzich:

1) verze pro dospélé a dospivajici ve véku 14 let a vice (Teen/Adut);

2) pro hodnoceni déti ve véku 6-13 let — vyplni dité (Child);

3) pro hodnoceni déti ve véku 6-13 — vyplni rodi¢ (Parents) (American Thoracic Society,
2002).

Diky iniciativé Nadace pro cystickou fibrozu byl koncem 90. let 20. stoleti vyvinut anglicky
pteklad nastroje kvality Zivota specifického pro cystickou fibrozu (Goss, Quittner, 2007).

Pavodni CFQ byl vyvinut ve Francii vroce 1997. Vyvojatem dotazniku je B. Henry,
P. Aussage, C. Grosskopf, JM. Goehrs, R. Launois a francouzska studijni skupina CFQOL.
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Do anglického jazyka prelozila doktorka Alexandra Quittnerova (American Thoracic
Society, 2002).

5.3 Dotaznikové Setreni Klubu CF

Na ptelomu roku 2020 a 2021 Klub cystické fibrozy provedl velké dotaznikové Setfeni
s ndzvem ,,Zivot s cystickou fibrozou: socioekonomicky dopad onemocnéni na pacienty a na
jejich pedovatele®. Doposud se nikomu v Ceské republice nepodafilo ziskat data o zatézi
pacientli trpicich CF a jejich nenaplnéné zdravotni potieby, kterou toto onemocnéni
pfedstavuje pro jejich pecovatele. Neziskova organizace iHETA s organizaci pacient
s cystickou fibrozou v CR (Klub CF) ptipravili studii, jejimz cilem je popsat celkovou zatsz
a naklady spojené s danym onemocnénim. V ramci dotaznikového Setfeni bylo potieba
vyplnit jeden rozsahly dotaznik a ¢tyfi specifické (Klub CF).
- CFQ-R - nejrozsifenéjsi specificky dotaznik kvality zivota pacientt (©Quittner,
Modi, Watrous and Messer, 2000) — urcen pro pacienty, piipadné pecovatele;
EQS5D — nejpouzivanéjsi obecny dotaznik kvality zivota (©1997 EuroQol Group) —
urcen pro pacienta a pecovatele;
- WPAI — Dotaznik pracovni produktivity (©2019 Margaret Reilly Associates, Inc) —
urcen pro pacienta a pecovatele;
- ZBIl — Dotaznik o pocitovaném zatizeni (©1983, 1990, Steven H. Zarit a Judx

M. Zarit) — urCen pouze pro pecovatele.

Hlavni dotaznik obsahoval sedm ¢asti:

Udaje o pacientovi;

Klinické udaje;
Lécba CF;

Cinnosti spojené s CF;

Udaje o pecovatelich;

Ptimé naklady rodiny;

Naklady socialniho zabezpeceni z pohledu pacienta i pecovatele.

Sbér dat probihal od 24. listopadu 2020 do 15. biezna 2021. Celkem bylo osloveno 500 ¢lent
Klubu CF (Ml¢och a kol., 2022). Vysledky v této studii pfinaseji velmi dileZité informace
o zéasadnich aspektech onemocnéni cystickd fibroza. Vysledky prokézaly, ze se jedna
0 mimofadné Casové a financné naro¢né onemocnéni, které znemoziuje pacientim vést

plnohodnotny osobni i profesni zivot (Ml¢och a kol., 2022).
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Zajimavosti je pomérn¢ vysoka kvalita zivota u pacientd s CF, coz je dano adaptaci na jejich
dlouhodob¢ neuspokojivy zdravotni stav. S rostouci zdvaznosti onemocnéni hodnota kvality
Zivota klesa, ale v piipadé EQ-5D je hodnota stale vysoka s ohledem na vysokou zatéz
pacienti v podob¢ poctu hospitalizaci a omezenych béznych aktivit. Cysticka fibroza
predstavuje zna¢nou zat€z nejen pro pacienty, ale i pro jejich pecovatele (Mlcoch a kol.,

2022).
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II. PRAKTICKA CAST
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6 EMPIRICKA CAST PRACE

6.1 Hlavni cil
Zjistit roven kvality Zivota u pacienti s onemocnénim cysticka fibroza (CF).
6.2 Dil¢icile
1. Zjistit a analyzovat promé&nné vztahujici se k onemocnéni CF (ve€k, pohlavi).

2. Zjistit aroven kvality Zivota pomoci standardizovaného dotazniku CFQ-R.

3. Zjistit, v ¢em onemocnéni CF nejvice pacienty ovliviiuje.

6.3 Technika sbéru dat

Kvantitativni $etfeni bylo provedeno technikou standardizovaného dotazniku CFQ-R, ktery
byl doplnén o otazky vlastni konstrukce. Dotaznik byl pielozen a upraven za pomoci vedouci

bakalaiské prace, PhDr. Pavly Kudlové, PhD.

Prvni ¢ast dotazniku se sklada z polozek zjist'ujicich sociodemografické tidaje tykajici se

na$ich respondentt (polozka €. 1, 2, 3, 4, 5 v dotazniku).

Druha c¢ast dotazniku se zabyva otdzkami zaméienymi k dokresleni zdravotniho stavu
respondentt s CF a jejich vniméni zdravotniho stavu (polozka ¢. 6, 7, 8,9, 10, 11, 12, 13,
14,15, 16, 17, 32).

Treti ¢ast obsahuje polozky standardizovaného dotazniku CFQ-R (polozka 18, 19, 20, 21,
22,23, 24, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 31).

Dotaznik obsahoval celkem 32 otdzek, ctyti otdzky byly oteviené a u jedné otazky

s moznosti vice odpovédi (viz Priloha P1).

Popis CFQ-R dotazniku

Dotaznik CFQ-R je nejéastéji pouzivanym a nejlépe validovanym specifickym dotaznikem
pro onemocnéni CF. V roce 1997 byl navrzen B. Henry, P. Aussage, C. Grosskopf, JM.
Goehrs, R. Launois a francouzskou studijni skupinou CFQOL k systematickému méfeni
respiracnich a gastrointestindlnich symptomda, kazdodenniho fungovani a 1écebné zatéze.
Dotaznik je pielozen do 38 jazyki a koncem 90. let 20. stoleti byl pielozen do anglického
jazyka doktorkou Alexandrou Quittnerovou. Existuji tfi verze dotazniku: 1) pro dospélé a

dospivajici ve v€ku 14 let a starsi (Teen/Adult) — obsahuje 50 polozek, 2) pro hodnoceni déti
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ve veéku 613 let — vyplni dité (Child) — obsahuje 35 polozek, 3) pro hodnoceni déti ve véku
613 let — vyplni rodi¢ (Parents) — obsahuje 44 polozek.
V ramci naseho vyzkumného Setieni jsme zvolily verzi pro dospélé a dospivajici — obsahuje
32 otazek, které se hodnoti v 9. doménach a ve 3 stupnicich symptomui:

- Fyzické fungovani (polozka ¢. 18a, 18b, 18c, 20, 26a, 26b);

- Vitalita (polozka ¢. 19a, 19c, 19d, 19e);

- Emocni stav (polozka ¢. 19b, 19f, 26j, 26l);

- Socialni omezeni (polozka ¢. 269, 26h, 26i);

- Role/skola (polozka ¢. 27, 28);

- Te¢lesné vnimani (polozka ¢. 26d, 26e, 26f);

- Poruchy ptijmu potravy (polozka ¢. 21, 26¢, 31Q);

- LécCebna zatéz (polozka ¢. 22, 23, 24);

- Vniméni zdravi (polozka ¢. 25, 26k, 26m);

- Hmotnost (polozka ¢. 29a);

- Respira¢ni symptomy (polozka ¢. 29b, 29c, 31a, 31b, 31c);

- Zazivaci symptomy (polozka ¢. 31d, 31e, 31f).

Interpretace:

Jednotlivé polozky jsou hodnoceny respondentem na $kale Likertova typu od 1 do 4, kdy
Cislo 4 piedstavuje nejvyssi uroven kvality Zivota a naopak nejniz§i troven kvality zivota je
¢islo 1. Body se prevadi na procenta (hodnotici skore se pohybuje od 0 do 100, pfi¢emz vyssi
procento znamena lepsi zdravi). Ctyfstupiiova §kala méa arovné 0 %, 33,3 %, 66,7 % a 100
%. Pfedpokladany ¢as na vyplnéni dotazniku je odhadovan na 20-25 minut.

Dotaznik v originalni podobé obsahuje 50 polozek, pficemz do naseho vyzkumu bylo

pouzito 45 polozek. Nas§ dotaznik se sklada z 32 otazek. 5 otdzek ma mnozstvi pod otazek.

6.4 Charakteristika sledovaného souboru

Pro vyplnéni dotazniku byla stanovena kritéria:
- Respondenti starsi 18 let;
- Respondenti s diagnostikovanou cystickou fibrézou;
- Na pohlavi nezélezelo;

- Ochota vyplnit dotaznik.
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6.5 Organizace Setireni

Distribuce dotazniki probihala v uzaviené facebookové skupiné s ndzvem Cysticka fibréza.
Pfi vstupu do skupiny musela autorka vyplnit vstupni formulaf (divod o pfijeti do skupiny).
Dotaznik byl vytvofen v programu Survio. Setfeni probihalo od 31. ledna do 18. biezna 2022

a celkem bylo posbirano 100 dotaznikii.

6.6 Zpracovani dat

Ziskana data byla zpracovana pomoci programu Microsoft Office Excel a Microsoft Office
Word a nasledné vlozZena do tabulek, které byly doplnény popisem. Byla provedena popisna
analyza demografickych a klinickych charakteristik vzorku/souboru a vysledky byly
vyjadieny jako pocet piipadl v absolutni/relativni Cetnosti, prumé&r + standardni odchylka.

Nésledné byly otazky zatfazeny do 12 domén a vyhodnoceny dle Likertovy Skaly.
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7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

7.1 Razeni do absolutnich a relativnich &etnosti

Ziskana data jsou uspotradana podle polozek dotazniku a otazky ziistavaji v ptivodnim znéni.
Pro vétsi prehlednost Setfeni jsou vysledky jednotlivych otdzek upraveny do tabulek.
V tabulkach je uvedena absolutni ¢etnost, kterd znazoriiuje pocet respondenti a relativni
Cetnost v procentech. V polouzavienych otazkach byla moznost vice odpovédi a vyjadieni

vlastniho nazoru.
Otazka ¢. 1: Kolik je vam let?

Tabulka 1 Rozdéleni respondenti do vékovych kategorii

Absolutni Cetnost Relativni Cetnost
18-20 20 20 %
21-30 54 54 %
31-40 22 22 %
41 + 4 4%
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentl byla nejpocetnéjsi skupina 54 respondentli
(54 %) ve véku 21-30 let. Druha nejpocetnéjsi byla ve véku 31-40 let — 22 respondentt
(22 %), nasledovala skupina ve véku 18-20 let — 20 respondentii (20 %) a Etyii respondenti
(4 %) byli ve véku 41 a vice (viz tabulka 1). Nejmladsi respondent mél 18 let a naopak
nejstarsi 45 let. Primérny vék respondentt byl + SD 26,99 let.

Otazka €. 2: Jste:

Tabulka 2 Pohlavi respondentii

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Zeny 73 73 %
Muzi 27 27 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentt bylo 73 Zen (73 %) a 27 muzu (27 %)

(viz tabulka 2).
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Otazka €. 3: Jaky je vas soucasny rodinny stav?

Tabulka 3 Rodinny stav

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Svobodny/a, nikdy 44 44 %
neoZenén/neprovdana
Vdané/zenaty 18 18 %
Vdova/vdovec 0 0%
Rozvedeny/a 5 5%
Manzelé zijici 0 0%
oddélené

Znovu vdand/Zenaty 2 2%
Zijici s partnerem 31 31%

Celkem respondenti 100 100 %

Komentar: 44 respondentt (44 %) z celkového poctu 100 respondentti (100 %) oznadilo,
ze jsou svobodni, nikdy neozenéni/neprovdani, 31 respondenti (31 %) zijicich s partnerem,
18 respondentti (18 %) zvolilo moZnost vdanéd/Zenaty, pét respondentli zvolilo moZnost
rozvedeny/d a pouze dva respondenti (2 %) oznalili, Ze jsou znovu vdani/Zenati

(viz tabulka 3).
Otézka €. 4: VaSe nejvyssi dosavadni dosazené vzdélani?

Tabulka 4 Nejvyssi vzdélani

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Zakladni 14 14 %
vzdélani
SS s vyuénim 18 18 %
listem
Stiedoskolské 47 47 %
S maturitou
Vyssi odborna 5 5%
Vysokoskolské 16 16 %
vzdélani
Celkem 100 100 %
respondenti

Komentar: Nejpocetnéjsi skupina — 47 respondenti (47 %) oznacila, Ze jako nejvySsi

dosazené vzdélani maji stiedoskolské s maturitou, a naopak nejméné pocetnou skupinou
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tvoii pét respondentti (5 %), a ti oznacili, ze jejich nejvyssi dosazené vzdélani je vyssi
odborna skola (viz tabulka 4).

Otéazka ¢. 5: Ktera z nasledujicich moznosti nejlépe popisuje vasi soucasnou pracovni
a socialni situaci?

Tabulka 5 Pracovni a socialni situace

Pohlavi Absolutni ¢etnost Relativni detnost
Studuji 30 30 %
Pracuji na plny 21 21 %
Uvazek
Pracuji na ¢éastecny 25 25 %
Uvazek
Pracuji na dohodu 8 8 %
0 pracovni ¢innosti
osvC 5 5 %
Pracovni neschopnost 0 0%
Starobni dichodce 0 0
Invalidni duchodce — 12 12 %
. stupen
Invalidni duchodce — 9 9%
Il. stupen
Invalidni duchodce — 23 23 %
I11. stupent
Nezaméstnany/a 2 2%
Jina 7 7%

Komentar: U otdzky s nékolikerym vybérem, z celkového pocétu 100 respondentt,
30 respondenti (30 %) uvedlo, ze studuji, nasledné¢ 25 respondentii (25 %) pracuji na
CasteCny tvazek a 23 respondenti (23 %) je v invalidnim dichodu III. stupné (viz tabulka 5).
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Otazka ¢. 6: V kolika letech/mésicich vam byla nemoc diagnostikovéna?

Tabulka 6 Diagnostika

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Prenatalné 5 5%
Do pul roku 35 35 %
Zivota
Do 1 roka 13 13 %
Zivota
1-3 roky 31 31 %
4-9 let 6 6 %
10-17 let 7 7%
18 + 3 3%
Celkem 100 100 %
respondenti

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentit (100 %) 35 respondentim (35 %) bylo

onemocnéni zjisténo do pul roku zivota, nasledné 31 respondentim (31 %) bylo zjiSténo

mezi 1. a 3. rokem Zivota a nejmenSim pocétem jsou tii respondenti (3 %), kdy jim

onemocnéni bylo zjisténo v dospélosti.

Otéazka €. 7: Jak vaSe rodina prozivala stanoveni diagnozy?

Tabulka 7 Prozivani diagnozy

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Sok 13 13 %
Spatné 22 22 %
Nepamatuji si 13 13 %
Smutek, plac 10 10 %
Bezmoc 4 4%
Tézce 14 14 %
Neznali to 7 7%
Uleva 4 4%
Zoufalstvi 7 7%
Vzali to normalné 6 6 %

Komentar: Z celkového poctu 22 respondentd (22 %) oznalilo, Ze rodice prozivali

stanoveni diagnozy u svych déti Spatné, nasledné dalSich 13 respondentii (13 %) oznacilo,
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ze si nepamatuji reakci rodiclt a dalSich 13 respondentli (13 %) oznacilo, Ze rodice byly
v Soku. Naopak nejmin pocetnou skupinu tvofili €tyfi respondenti (4 %), kteti oznacili, ze
rodice citili bezmoc a dalsi ¢tyfi respondenti, Ze pocitili ulevu, kdyz se zjistilo, co je jejich
détem.

Otazka €. 8: Ovliviluje vas vase diagndza v navazovani vztahti?

Tabulka 8 Ovlivnéni diagnozy pii navazovani vztahi

Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost
Ano 22 22%
Castecné 52 52 %
Ne 26 26 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentt (100 %) 52 respondentt (52 %) oznacilo,
ze je diagnoza ovliviiuje ¢astecné pii navazovani vztahti, 26 respondentli (26 %) oznacilo,
ze je diagndza neovliviiuje pfi navazovani vztahii a 22 respondentl (22 %) oznacilo, Ze je

naopak diagndza ovliviluje pii navazovani vztahi.

Otéazka €. 9: Ovliviiuje onemocnéni proces vzdélavani?

Tabulka 9 Ovliviiovani diagndzy pii procesu vzdélavani

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Ano 43 43 %
Céstetné 39 39 %

Ne 18 18 %

Celkem respondentli 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentti (100 %), 43 respondentti uvedlo, ze je CF
ovlivituje v procesu vzdélavani, 39 respondentil (39 %) uvedlo, Ze Castecné a 18 respondentti

(18 %) uvedlo, Ze je onemocnéni neovliviiuje pii procesu studovani.
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Otazka ¢. 10: Ovliviiuje vase onemocnéni vybér povolani?

Tabulka 10 Ovliviiovani diagnozy pii vybéru povolani

Absolutni cetnost Relativni ¢etnost
Ano 65 65 %
Castetn& 30 30 %
Ne 5 5%
Celkem respondentil 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentt (100 %), 65 respondentti (65 %) uvedlo, ze

je CF ovliviiuje pii vybéru povoléani, 30 respondentt (30 %) uvedlo, Ze ¢astecné a pouze pét

respondentti (5 %) uvedlo, Ze je onemocnéni neovliviiuje pii vybéru povolani.

Otéazka €. 11: Hraje cysticka fibroza roli pti vybéru partnera/partnerky?

Tabulka 11 Ovliviiovani diagnozy pti vyberu partnera/partnerky

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Ano 32 32 %
Caste¢ng 41 41 %
Ne 27 27 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Z celkového poc¢tu 100 respondenti, 41 respondentti (41 %) uvedlo, Ze CF pfi
vybéru partnera/partnerky hraje castecné roli, 32 respondentii (32 %) odpovédelo, ze hraje
roli pfi vybéru a 27 respondenti (27 %) odpovédelo, Ze nehraje roli pifi vybéru
partnera/partnerky.
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Otazka ¢. 12: V ¢em Vvas onemocnéni nejvice omezuje?

Tabulka 12 Nejvétsi omezeni u cystické fibrozy

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

V zaclenéni do spolecnosti 8 8 %
Ve vybéru povolani 21 21 %
V partnerském vztahu 7 7%
Ve sportu 27 27 %
V casové narocnosti 1écby 29 29 %
V kulturni sféte 0 0%
V ni¢em 4 4 %
Jine... 4 4%
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: 29 respondentti (29 %) z celkového poctu 100 (100 %) respondentii uvedlo, Ze

je onemocnéni nejvice omezuje v ¢asové narocnosti 1é¢by. Dale 27 respondenti (27 %)

uvedlo, Ze je nejvice omezuje ve sportu a 21 respondentli odpovédélo, Zze je to nejvice

omezuje ve vybéru povolani. Naopak nejméné lidi (4 respondenti — 4 %) odpovédélo, Ze je

to neomezuje v nicem anebo oznacili odpoveéd’ jina.

Otazka ¢. 13: Mate déti?

Tabulka 13 Dé&ti

Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost
Ano 15 15%
Jesté ne 29 29 %
Ne 49 49 %
Neplanuji déti 7 7%
Celkem 100 100 %
respondentti

Komentar: 49 respondentti (49 %) z celkového poctu 100 (100 %) oznacilo, ze déti nema,

a nejmensi skupinu tvoti sedm respondentii (7 %) oznacilo, ze déti neplanuji.
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Otazka ¢. 14: Méte v rodiné nékoho, kdo ma stejnou diagnézu jako vy?

Tabulka 14 Stejna diagnoza v rodiné

Absolutni cetnost Relativni ¢etnost
Ano 9 9%
Ne 88 88 %
Nevim 3 3%
Celkem respondentil 100 100 %

Komentar: 88 respondentii (88 %) z celkového poctu 100 respondenti (100 %) odpovédélo,

ze v rodiné nemaji nikoho se stejnou diagnézou. Devét respondentl (9 %), Ze maji a tii

respondenti (3 %) odpovédéli, ze nevi.

Otéazka €. 15: Jste na ¢ekaci listin€ na transplantaci plic?

Tabulka 15 Cekaci listina na transplantaci plic

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Ano 8 8 %
Ne 92 92 %
Celkem respondenti 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentt (100 %) 92 respondentt (92 %) oznacilo,

ze neni na cekaci listin€ a 0sm respondentl (8 %) oznacilo, Ze jsou na Cekaci listiné na

transplantaci plic.

Otéazka €. 16: Jste po transplantaci plic?

Tabulka 16 Transplantace plic

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Ano 12 12 %
Ne 88 88 %
Celkem respondentii 100 100 %

Komentar: 88 respondentl (88 %) z celkového poctu 100 respondentt (100 %) oznadilo,
Ze neni po transplantaci plic a zbylych 12 respondenti (12 %) oznacili, Ze absolvovali

transplantaci plic.
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Otazka ¢. 17: V prub&hu minulych 6 mésica, jak Casto jste byl/a hospitalizovan/a z divodu

zhor$eni onemocnéni?

Tabulka 17 Hospitalizace z dtivodu zhor$eni onemocnéni

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

0x 57 57 %

1x 17 17 %

2X 11 11%

3 avice 15 15 %
Celkem respondenti 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentt (100 %) 57 respondentt (57 %) oznacilo,

ze za poslednich 6 mésict nebyli ani jednou hospitalizovani z davodu nasazeni nového 1éku

Kaftrio. Patnact respondentt (15 %) odpovédélo, ze byli hospitalizovani tii a vicekrat.

Otazka ¢. 18: Béhem poslednich 2 tydnu, do jaké miry jste mél/a nasledujici potize

Tabulka 18 Potize za posledni 2 tydny

Meél/a jsem Mel/a jsem | Mel/a jsem malé | Nemél/a jsem | Neprovadeél/a
velké potize stiredni potize zadné potize | jsem Zadnou
potize fyzickou
aktivitu
AC | RC [AC| RC AC RC | AC | RC AC RC
Provadet 9 9% | 24 | 24% 33 3% 25 25% 9 9%
intenzivni
pohybové aktivity,
jako je béh ci
pohybové hry
Prendset a zvedat 7 7% | 14 | 14% 33 33 % 45 | 45% 0 0%
tézke veci jako
knihy, nakup nebo
Skolni brasnu
Vyjit jedno 7 T% | 22 | 22% 34 34 % 36 36 % 0 0%
poschodi/mensit
kopec

Komentar: Nejvice respondentli nemélo zadné potize pii zvedani tézkych véci, jako jsou

knihy, ndkup nebo Skolni braSna. Moznost zvolilo 45 respondentti (45 %). U otazky, zda

méli potiZze provadét intenzivni pohybové aktivity, 33 respondentt (33 %) odpovédélo, Ze

mélo malé potize. Devét respondentl (9 %) zodpovédélo, Ze neprovadélo zadnou fyzickou

aktivitu.
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Otézka ¢. 19: Béhem poslednich 2 tydnd, jak Casto se vam ptihodilo nasledujici

Tabulka 19 Pocity za posledni 2 tydny

Vzdy Casto Nekdy Nikdy

AC RC AC RC AC RC AC RC
Citil/a jste 10 10 % 58 58 % 29 29 % 3 3%
se dobfe
Citil/a jste 6 6 % 16 16 % 35 35% 43 43 %
se
zbytecny/a
Citil/a jste 8 8% 41 41 % 44 44 % 7 7%
se
unaveny/a
Citil/a jste 6 6 % 25 25 % 56 56 % 13 13 %
se plny/a
energie
Citil/a jste 4 4% 34 34 % 54 54 % 8 8%
se
vycerpany/a
Citil/a jste 8 8% 23 23 % 55 55 % 14 14 %
se smutny/a

Komentar: U otazky, zda se citili dobte, 58 % respondentl (58 %) zvolilo odpovéd’ Casto,
43 respondentil (43 %) uvedlo, Ze se nikdy necitili zbyte¢ni. U otazky, zda se citili unaveni,
44 respondentl (44 %) zvolilo moznost n€kdy a 56 respondentl (56 %), Ze se citili plni
energie n¢kdy. U otazky, zda se citili vyCerpani, 54 respondentli (54 %) zvolilo moZznost
nékdy. U posledni otazky, zda se citili smutni, 55 respondenti (55 %) zvolilo moznost

nekdy.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

51

Otazka ¢. 20: Do jaké miry mate problémy s chizi?

Tabulka 20 Problémy s chiizi za posledni 2 tydny

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Muzete chodit delsi ¢as bez 31 31 %
pocitu Unavy
Muizete jit po dlouhou dobu, 47 47 %
ale budete unaveny/a
Nemiizete jit po dlouhou dobu, 18 18 %
protoze se rychle unavite
Vyhybate se chiizi kdykoliv je 4 4%
to mozné, protoze je to pro Vas
priliS unavujict
Celkem respondenti 100 100 %

Komentar: Z celkového poctu 100 respondentli nejpocetnéjsi skupinu tvoii 47 respondentli

(47 %), kteti uvedli, Ze mohou jit po dlouhou dobu, ale budou unaveni. Nasledné

31 respondentti (31 %) uvedlo, Ze mohou chodit del$i ¢as bez pocitu tinavy a 18 respondenti

(18 %) odpoveédélo, ze nemohou jit po dlouhou dobu, protoze se rychle unavi. Nejméné

pocetnou skupinu tvofi ¢tyfi respondenti, ktefi uvedli, ze se vyhybaji chtzi kdykoliv je to

mozné, protoze je to pro n¢ ptili§ unavujici.

Otazka ¢. 21: Jaky mate vztah k jidlu?

Tabulka 21 Vztah k jidlu za posledni 2 tydny

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Pii mySlence na jidlo se vam 1 1%
udéla zle
Jidlo si moc neuzivate 17 17%
Obcas si jidlo uzijete 31 31%
Vzdy si jidlo uZijete 51 51 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Ztabulky vyplyva, Zze 51 respondentu (51 %) z celkového poctu 100

respondentt (100 %) uvedlo, Ze si jidlo vzdy uzije, a naopak jeden respondent (1 %) uvedl,

ze pti myslence na jidlo se mu ud¢la zle.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

52

Otazka €. 22: Do jaké miry vam lécba zneptijemiuje zivot?

Tabulka 22 Lécba

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Vibec 2 2%
Trochu 34 34 %
Stredné 52 52 %
Hodn¢ 12 12 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Z celkového pocétu 100 respondentt (100 %), 52 (52 %) odpovédelo, ze jim

lé¢ba znepiijemnuje zivot sttedné. Naopak dva respondenti (2 %) uvedli, Ze jim 1écba viibec

znepiijemnuje Zivot.

Otézka €. 23: Kolik ¢asu v soucasné dobé stravite kazdy den lécbou?

Tabulka 23 Doba kazdodenni 1é¢by

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Hodné 9 9%
Stredné 54 54 %
Trochu 27 27 %
Malo 10 10 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: 54 respondentt (54 %) z celkového poctu 100 respondentt (100 %) uvedlo, Ze

Vv soucasné dobé¢ stravi kazdy den stiedné€ Casu 1écbou. Devét respondentt (9 %) uvedlo, Ze

jim 1é¢ba zabere hodné ¢asu kazdy den.

Otazka €. 24: Jak téZké je pro vas dodrZovat 1écbu kazdy den?

Tabulka 24 Dodrzovani 1écby

Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost
Vibec to neni t¢zké 16 16 %
Je to trochu tézké 44 44 %
Je to stiedné tézké 33 33 %
Je to velmi tézké 7 7%
Celkem respondentii 100 100 %
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Komentar: 44 respondentt (44 %) z celkového poctu 100 respondentt (100) odpovedélo,
zZe je pro né trochu tézké dodrzovat 1é¢bu kazdy den, 33 respondentt (33 %) uvedlo, Ze je to
pro né stfednd t&7ké. Sestnact respondentii (16 %) uvedlo, Ze to neni viibec t&7ké a pouhych

sedm respondentt (7 %) odpovédélo, ze je velmi tézké dodrzovat 1é¢bu kazdy den.
Otazka €. 25: Jak posuzujete sviij souCasny zdravotni stav?

Tabulka 25 Soucasny zdravotni stav

Absolutni cetnost Relativni ¢etnost
Skvely 11 11%
Velmi dobry 27 27 %
Dobry 49 49 %
Chaby 13 13 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Z tabulky vyplyva, ze 49 respondentt (49 %) z celkového poctu 100 (100 %)
posuzuje sviyj soucasny stav jako dobry, 27 respondentii (27 %) jako velmi dobry, 13 (13 %)
chaby a 11 (11 %) jako skv¢ly.
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Otazka ¢. 26: KdyZ se zamyslite nad poslednimi 2 tydny, vyberte, do jaké miry je pro vas

kazdé tvrzeni pravdivé ¢i nepravdivé?

Tabulka 26 Pravdivé ¢i nepravdivé tvrzeni

Velmi pravdivé

Docela pravdivé

Docela nepravdivé

Velmi nepravdivé

3 3

3

3

3 3

3 3

AC RC AC | RC AC RC AC RC
Mam obtize se 4 4% 49 49 % 37 37% 10 10 %
zotavenim po
Jfyzické zatézi
Musim omezovat 17 17% 39 39 % 29 29 % 16 16 %
intenzivni pohybové
aktivity jako je béh
¢i pohybové hry
Musim se nutit do 12 12% 20 20 % 29 29 % 40 40 %
jidla
Citim se Spatné ze 10 10 % 36 36 % 34 34 % 21 21 %
svého fyzického
vzhledu
Myslim si, Ze jsem 11 11% 28 28 % 33 33% 29 29 %
prilis hubeny/a
Myslim si, zZe 15 15 % 31 31% 28 28 % 27 27 %
vypadam jinak nez
ostatni v mém veku
Lidé se boji, ze 12 12 % 35 35% 29 29 % 25 25 %
bych mohl/a byt
nakazlivy/a
Hodné se schazim 17 17 % 42 42 % 33 33% 9 9%
se svymi prateli
Mpyslim si, Ze miij 21 21% 53 53 % 17 17% 10 10 %
kasel obtézuje
ostatni
Casto se citim 11 11 % 28 28 % 44 44 % 18 18 %
osamély/a
Citim se zdravy/a 9 9% 44 44 % 40 40 % 8 8 %
Je tezke delat plany 28 28 % 41 41 % 20 20 % 12 12 %
do budoucna
Vedu normalni 19 19% 55 55 % 22 22 % 5 5%
Zivot

Komentar: U otazky Mdm obtize se zotavenim po fyzické zatezi, 49 respondenti (49 %),

uvedlo moznost docela pravdivé. U otazky Myslim si, Ze muj kasSel obtézuje ostatni,

53 respondentti (53 %) zvolilo moznost, docela pravdivé. Zdali se respondenti citi zdravi,

44 respondentil zaznacilo moznost docela pravdivé a 55 respondentt (55 %) sdélilo, Ze

vedou normalni Zivot.
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Otazka ¢. 27: Jak Casto jste chybél/a ve Skole/praci nebo jste nebyl/a schopen/schopna

dokoncit bézné denni aktivity kvtili vasi nemoci a [é¢bé&?

Tabulka 27 Absence ve $kole/praci

Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost
Vzdy 3 3%
Casto 56 56 %
Neékdy 37 37 %
Nikdy 4 4%
Celkem respondentii 100 100 %

Komentar: Z tabulky vyplyva, ze 56 respondenti (56 %) zvolilo moZznost Casto a pouze tii

respondenti (3 %) zvolili odpovéd’ vzdy.

Otazka ¢. 28: Jak Casto vas cysticka fibréza omezuje v chozeni do Skoly, prace ¢i v plnéni

vasich osobnich cilu?

Tabulka 28 Omezeni v dennich ¢innostech

Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost
Vzdy 2 2%
Casto 41 41 %
Nekdy 48 48 %
Nikdy 9 9%
Celkem respondentt 100 100 %

Komentar: Z tabulky vyplyva, Ze 48 respondentt (48 %) z celkového poctu 100 uvadi, Ze
je cysticka fibréza omezuje n¢kdy, nasledné 41 respondentt (41 %) uvadi, Ze je omezuje

Casto a pouze dva respondenti (2 %) uvedli, Ze je omezuje vzdy.
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Otazka ¢. 29: Uved'te, jak jste se citil/a v poslednich 2 tydnech?

Tabulka 29 PotiZe za posledni 2 tydny

Hodné Dost Trochu Vubec ne
AC RC | AC RC AC RC AC RC

M¢l/a jste 13 13 24 24 % 20 20 % 43 43 %
problém %
s nabiranim
vahy?
Kaslal/a 7 7% 17 17 % 56 56 % 20 20 %
jste pres
den?
Musel/a 12 12 20 20 % 44 44 % 24 24 %
jste %
vykaslavat
hleny?

Komentar: U otazky, zda m¢li problémy s nabiranim vahy, nejvice respondentt (43, 43 %)
uvedlo, ze neméli viibec problémy. U otazky, zda kaslali ptes den, odpovédélo nejvice
56 respondentli (56 %), ze trochu kaslali, a u otzky, zda museli vykaslavat hleny nejvice

44 respondentil (44 %) uvedlo, ze trochu museli vykaslavat hleny,
Otéazka €. 30: Jaky byl vas hlen?

Tabulka 30 VVzhled hlenu

Absolutni ¢etnost Relativni Cetnost
Prhledny 13 13 %
Prthledny az zluty 23 23 %
Zlutozeleny 37 37 %

Zeleny se stopami krve 1 1%

Nevim 12 12 %
Hleny nevykaSlavam 14 14 %
Celkem respondentti 100 100 %

Komentar: Z tabulky vyplyva, Ze z celkového poétu 100 respondentli, 37 respondenti
(37 %) odpovedelo, ze hleny mivaji zlutozelené, nasledné 23 respondent (23 %) uvedlo, Ze
jejich hlen je prihledny az zluty a pouze jeden respondent (1 %) uvedl, Ze ho ma zeleny se

stopami krve.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 57

Otazka €. 31: Jak Casto jste mél/a v poslednich 2 tydnech tyto potize?

Tabulka 31 PotiZe za posledni 2 tydny

Porad Casto Nekdy Nikdy

AC RC | AC | RC | AC | RC AC RC
Mél/a jste 4 4 % 17 | 17% 32 32% 47 47 %
problémy se
sipanim?
Mél/a jste 1 1% 30 | 30% 40 40 % 29 29 %
problém
s dychanim?
Probudil/a jste 3 3% 14 | 14% 43 43 % 40 40 %
se v noci
kvali kasli?
Mél/a jste 7 7% 26 | 26 % 33 33% 34 34 %
problémy
s nadymanim?
M¢l/a jste 5 5% 14 14 % 47 47 % 34 34 %
priajem?
Mél/a jste 2 2% 16 | 16% 53 53 % 29 29 %
bolesti
biicha?
Mél/a jste 5 5% 21 | 21 % 21 21 % 53 53 %
problémy se
najist?

Komentai: U otdzky Mél/a jste problémy se sipanim? 47 respondenti (47 %) zaznacilo
moznost nikdy. U otazky Meél/a jste problém s dychanim? nejvice respondenti (40 %),
uvedlo moznost nékdy. Zda méli bolesti bticha, nejvice respondentt (53 %) odpovédelo, ze

nekdy. A zda méli problémy se najist, 53 respondentii (53 %) uvedlo, ze nikdy.
Otazka €. 32: Jak hodnotite svou kvalitu Zivota?

Tabulka 32 Kvalita Zivota

Absolutni cetnost Relativni ¢etnost
Vyborna 11 11 %
Dobra 50 50 %
ZhorSena 30 30 %
Spatna 4 4%
Jina 5 5%
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Komentar: Z celkového poctu 100 respondentti (100 %) 50 respondentd (50 %) hodnoti
svou kvalitu zivota jako dobrou, nasledné 30 respondentt (30 %) ji hodnoti jako zhorSenou
a Ctyti respondenti (4 %) oznacili odpovéd’ jina.

7.2 Hodnoceni odpovédi dle Likertovy $§kaly zaiazenych do domén

Tabulka 33 Doména fyzické fungovani

Cislo Otazka Skore Procento
otazky
18a Béhem poslednich 2 tydnt, do jaké miry 3,56 64%

jste mél/a potize provadét intenzivni
pohybové aktivity, jako je beh ¢i
pohybové hry

18b Béhem poslednich 2 tydnt, do jaké miry 3,18 73%
jste mél/a potize prendset a zvedat tézké
véci jako knihy, nakup nebo Skolni
brasnu

18c Béhem poslednich 2 tydni, do jaké miry 3,01 67%
jste mél/a potize vyjit jedno
poschodi/mensi kopec

20 Do jaké miry mate problémy s chiizi? 3,05 69 %

26a Mam obtize se zotavenim po fyzické 2,57 52%
Zatézi

26b Musim omezovat intenzivni pohybové 2,43 48%

aktivity jako je béh ¢i pohybové hry
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Tabulka 34 Odpovédi respondent v oblasti ,,fyzické fungovani‘
Meél/a jsem | Mel/a jsem | Mél/a jsem | Nemél/a Neprovadel/a
velké stredni malé potize | jsem zdadné | jsem  Zdadnou
potize potize potize fyzickou
aktivitu
AC| RC | AC| RC | AC | RC | AC | RC | AC RC
Provadet 9 9% 24 24 % 33 33% 25 25 % 9 9%
intenzivni
pohybové aktivity,
jako je béh ci
pohybové hry
Prenaset a zvedat 7 7% 14 14 % 33 33% 45 45 % 0 0%
tézke veci jako
knihy, ndkup nebo
Skolni brasnu
Vyjit jedno 7 7% 22 22 % 34 34 % 36 36 % 0 0%
poschodi/mensi
kopec

Do jaké miry mate problémy s chiizi?

Absolutni Cetnost

Relativni ¢etnost

mozné, protoze je to pro Vas
prilis unavujici

Miizete chodit delsi ¢as bez 31 31 %
pocitu Gnavy

Miizete jit po dlouhou dobu, ale 47 47 %
budete unaveny/a

Nemiizete jit po dlouhou dobu, 18 18 %
protoZe se rychle unavite

Vyhybate se chiizi kdykoliv je to 4 4%

Velmi pravdivé Docela pravdivé Docela Velmi nepravdivé
nepravdivé
AC RC AC RC AC RC AC RC

Mam obtize se 4 4% 49 49 % 37 37 % 10 10 %
zotavenim po
fyzické zatezi
Musim omezovat 17 17 % 39 39 % 29 29 % 16 16 %
intenzivni
pohybové aktivity
jako je béh ci
pohybové hry

Komentar: V doméné ,,fyzické fungovani se hodnoti Sest polozek, kazda na 4bodové

Likertov¢ Skale. U otazky 18a byla moznost vybéru z péti moznosti — skore 1-5, 0 %, 25 %,

75 %, 100 %.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 60

Polozka ¢. 18a ma celkové skore 3,56 (64 %), kdy 33 respondentti (33 %) zvolilo moZnost
meél/a jsem malé potize, 25 respondentil (25 %) uvedlo, Ze neméli Zadné potize. DalSich
24 respondentt (24 %) uvedlo, ze méli sttedni potize, devét respondentt (9 %) zodpovédélo,
ze méli velké potiZze a poslednich devét respondentt (9 %) neprovadélo zadnou fyzickou

aktivitu.

Skoére polozky €. 18b je 3,18 (73 %), kde 45 respondentti (45 %) nemélo zadné potize,
33 respondentil (33 %) zodpovédelo, ze mélo malé potize, 14 respondentd (14 %) mélo

stfedni potize a sedm respondentl (7 %) mé&lo velké potize.

Skore polozky €. 18c je v priméru 3,01 (67 %), kdyz 36 respondenti (36 %) nemélo zadné
potize, 34 respondentl (34 %) mélo malé potize, 22 respondentd uvedlo, Zze méli stfedni

potize a sedm respondent (7 %) mélo velké potize.

Polozka ¢. 20 ma celkové skadre 3,05 (69 %). Zde 47 respondentt (47 %) uvedlo, ze mohou
jit po dlouhou dobu, ale budou unaveni, 31 respondent zodpovédélo, Ze mohou chodit po
delsi ¢as bez pocitu tnavy a 18 respondent (18 %) uvedlo mozZnost, ze nemohou jit po
dlouhou dobu, protoze se rychle unavi. Nejmin pocetnou skupinu tvofi ¢tyti respondenti

(4 %), ktefi uvedli, ze se vyhybaji chiizi, kdykoliv je to mozné, protoze se piili§ rychle unavi.

Skore polozky €. 26a je 2,57 (52 %). Zde 49 respondentl (49 %) uvedlo moznost docela
pravdivé, 37 respondentil (37 %) zvolilo moznost docela nepravdive, dalsich 10 respondentt
(10 %) zvolilo moznost velmi nepravdivé a ¢tyfi respondenti uvedli, ze tvrzeni je velmi

pravdive.

Primérné skore polozky €. 26b je 2,43 (48 %), kdy 39 respondentii (39 %) zvolilo moznost
docela nepravdivé, 29 respondenti (29 %) uvedlo, Ze tvrzeni je docela pravdivé,
17 respondentl (17 %) zodpovédelo, Ze je to velmi pravdivé a 16 respondentt (16 %), Ze je

to velmi nepravdive.
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Tabulka 35 Doména vitalita

Cislo polozky | Polozka Skore Procenta
19a Citil/a jste se dobie 2,76 59 %
19c Citil/a jste se unaveny/a 2,50 50 %
19d Citil/a jste se plny/a energie 2,24 42 %
19 Citil/a jste se vyCerpany/a 2,66 55 %

Tabulka 36 Odpovédi respondenti v oblasti vitalita

Vzdy Casto Neékdy Nikdy

AC RC AC RC AC RC AC RC
Citil/a jste se 10 10 % 58 58 % 29 29 % 3 3%
dobie
Citil/a jste se 8 8 % 41 41 % 44 44 % 7 7%
unaveny/a
Citil/a jste se 6 6 % 25 25 % 56 56 % 13 13 %
plny/a energie
Citil/a jste se 4 4 % 34 34 % 54 54 % 8 8 %
vycerpany/a

Komentai: V domén¢ ,,Vitalita® jsou celkem hodnoceny ¢tyti polozky, kazda na 4bodové
Likertové skale (vzdy, Casto, nékdy, nikdy).
Polozka ¢. 19a dosahla v praméru 2,76 bodu (59 %). Nejvice respondenti (58-58 %) uvedlo,

Ze se citi dobfe Casto, a naopak tii respondenti (3 %) uvedli, Ze se neciti dobfe nikdy.

PoloZka €. 19¢ doséhla primérné skore 2,5 (50 %), 44 respondentil (44 %) uvedlo, Ze se citi

unaveni nékdy a sedm respondentii (7 %) odpovédelo, Ze se neciti unaveni nikdy.
PoloZka €. 19d doséhla v priméru 2,24 boda (42 %). Nejcastéjsi odpoveéd’ na otazku, citil/a
jste se plny/a energie byla n¢kdy, a to odpoveédélo 56 respondentd (56 %). A pouze Sest

respondentl (6 %) uvedlo, Ze se citi vZdy plni energie

Polozka ¢. 19e dosahla v pruméru 2,66 bodu (55 %), kde 54 respondentii (54 %) uvedlo, ze

se citi vyCerpani n¢kdy a Ctyfi respondenti (4 %) uvedli, Ze vzdy.
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Tabulka 37 Doména emo¢ni stav

Cislo otazky Otazka Skore Procenta

19b Citil/a jste se 3,15 72 %
zbytecny/a

19f Citil/a jste se smutny/a 2,76 58,76 %

26j Casto se citim 2,68 56,11 %
osamely/a

26l Je t&zkeé delat plany do 2,15 38,61 %
budoucna

Tabulka 38 Odpovédi respondentl v oblasti emocni stav

Vzdy Casto Nekdy Nikdy

AC RC AC RC AC RC AC RC
Citil/a jste se 6 6 % 16 16 % 35 35 % 43 43 %
zbytecny/a
Citil/a jste se 8 8 % 23 23 % 55 55 % 14 14 %
smutny/a

Velmi pravdivé | Docela Docela Velmi

pravdivé nepravdivé nepravdivé

AC RC AC RC AC RC A¢ RC
Casto se citim 11 11% | 28% | 28% 44 44 % 18 18 %
osam¢ly/a
Je t&zké délat 28 28 % 41 41 % 20 20 % 12 12 %
plany do
budoucna

Komentar: V doméné ,,emocni stav* se hodnoti ¢tyfi polozky.

Polozka ¢. 19b ma celkové skore 3,15 (72 %). 43 respondentti (43 %) zvolilo moznost nikdy,
35 respondentll (35 %) zaznacilo moznost nékdy, 16 respondentl (16 %) zaznacilo moznost
Casto a Sest respondentii moznost vzdy.

Skore polozky €. 19f je 2,76 (58,76 %), 55 respondentil (55 %) zaznacilo mozZnost n¢kdy,
23 respondenttli zvolilo moZznost ¢asto, nasledujicich 14 respondentii vybralo moznost nikdy
a osm respondenttl (8 %) zaznacilo moznost vzdy.

Polozka ¢. 26j ma v priméru skore 2,68 (56,11 %), 44 respondentt zaznacilo moznost docela
nepravdivé, nasledujicich 28 respondentl (28 %) zvolilo mozZnost docela pravdivé,
18 respondentli (18 %) vybralo moznost velmi nepravdivé a zbyvajicich 11 respondent
zaznacilo odpoved velmi pravdiveé.

Skore polozky €. 261 je 2,15 (38,61 %), 41 respondentt (41 %) zaznacilo moznost docela

pravdivé, 28 respondenti (28 %) vybralo moznost velmi pravdivé, nasledujicich
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20 respondentti (20 %) zvolilo moznost docela nepravdivé a 12 respondenti (12 %) uvedlo

moznost velmi nepravdivé.

Tabulka 39 Doména socialni omezeni

Cislo otazky Otazka Skore Procenta

269 Lidé se boji, ze bych 2,66 55,44 %
mohl/a byt
nakazlivy/a

26h Hodné se schazim se 2,66 55 %
svymi ptateli

26i Myslim si, ze mij 2,15 38,60 %
kasSel obtézuje ostatni

Tabulka 40 odpovédi respondentti v oblasti socidlni omezeni

Velmi pravdivé | Docela Docela Velmi
pravdivé nepravdivé nepravdivé
AC RC AC |RC |[AC |RC |AC |RC
Lidé se boji, ze 12 12 % 35 35 % 29 29 % 25 25 %
bych mohl/a
byt nakazlivy/a
Hodné se 17 17 % 42 42 % 33 33% 9 9%
schazim se
svymi prateli
Myslim si, Ze 21 21 % 53 53 % 17 17 % 10 10 %
muj kaSel
obtézuje
ostatni

Komentar: V doméné socidlni stav se hodnoti tfi polozky.

U polozky 26g vyslo primérné skore 2,66 (55,44 %), 35 respondentti (35 %) uvedlo moznost

docela pravdivé, 29 respondentll (29 %) zaznacilo moZnost docela nepravdivé. DalSich

25 respondentil (25 %) uvedlo moznost velmi nepravdivé a zbyvajicich 12 respondentti

zvolilo moznost velmi pravdivé

Skore polozky 26h je 2,66 (55 %). U otazky hodné se schazim se svymi prateli

42 respondentil (42 %) zvolilo moznost docela pravdivé, dalSich 33 respondentt (33 %)

zaznacilo moznost docela nepravdivé a 17 respondentil (17 %) zvolilo moznost velmi

pravdivé a devét respondentti velmi nepravdivé.

Primérné skore u polozky €. 26i je 2,15 (38,60 %). Nejpocetnéjsi skupina zvolila moznost

docela pravdivé. Moznost zaznacilo 53 respondentil (53 %). Nasledujicich 21 respondentt
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zaznaCilo moznost velmi pravdivé,

17 respondentd (17

a 10 respondenti uvedlo moznost velmi nepravdivé.

Tabulka 41 role/$kola

%) docela nepravdivé

Cislo
otazky

Otazka

Skére

Procenta

27

Jak casto jste chybél/a ve
Skole/praci nebo jste nebyl/a
schopen/schopna  dokoncit
bézné denni aktivity kvuli
Vasi nemoci a 1€cbe?

2,42

48%

28

Jak casto Vas cystickd
fibr6za omezuje v chozeni do
Skoly, prace, ¢i v plnéni
vasich osobnich cila?

2,64

55%

Tabulka 42 odpovédi respondentti v oblasti role/skola

Vzdy Casto

Nekdy

Nikdy

AC RC

AC

RC

AC

RC

AC

RC

Jak Casto jste
chybél/a ve

nebyl/a
schopen/schopna
dokoncit bézné

vasi nemoci a
1é¢bé?

Skole/praci nebo jste

denni aktivity kvuli

3 3%

56

56 %

37

37 %

4%

Jak Casto vas
cysticka fibroza

V plnéni vasich
osobnich cilu?

omezuje v chozeni
do skoly, prace, ¢i

2 2%

41

41 %

48

48 %

9%

Komentar: V doméné role se hodnotily dvé polozky.

Skoére polozky €. 27 je 2,42 (48 %). Nejpocetnéjsi skupino tvotilo 56 respondentd, kdy uvedli

moznost Casto. DalSich 37 respondentli uvedlo, Ze chybéli ve Skole/praci n€kdy, ctyfi

respondenti uvedli moZnost nikdy a tfi respondenti zodpovedéli, ze chybéli ve Skole/praci

a nebyli schopni dokoncit bézné denni aktivity vzdy.

PoloZka €. 28 mé celkové primérné skore 2,64 (55 %), 48 respondentt uvedlo, ze je CF

omezuje v chozeni do prace/Skoly a v plnéni osobnich cilii nékdy, dalich 41 respondenti

uvedla, ze ¢asto. Devét respondentti zvolilo moznost nikdy a pouze dva respondenti zaznacili

moznost vzdy.
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Tabulka 43 doména télesné vnimani

Cislo otazky Otazka Skore Procenta

26d Citim se Spatn¢ ze 2,65 55 %
sveho fyzického
vzhledu

26e Myslim si, ze jsem 2,79 59,74 %
pfili§ hubeny/a

26f Myslim si, 7e 2,66 55,44 %
vypadam jinak nez
ostatni v mém véku

Tabulka 44 odpovédi respondentti v oblasti télesné vnimani

Velmi pravdivé | Docela Docela Velmi
pravdivé nepravdivé nepravdivé
AC RC AC |RC AC |RC AC |RC
Citim se $patné 10 10 % 36 36 % 34 34 % 21 21 %
ze sveho
fyzického
vzhledu
Myslim si, ze 11 11% 28 28 % 33 33% 29 29 %
jsem prilis
hubeny/a
Myslim si, ze 15 15 % 31 31 % 28 28 % 27 27 %
vypadam jinak
nez ostatni
v mém veéku

Komentar: v domén¢ télesné vnimani se hodnoti tfi polozky.

Polozka €. 26d ma v praméru skore 2,65 (55 %), 36 respondentd (36 %) uvedlo moznost

docela pravdivé, 34 respondenti (34 %) zvolilo moznost docela nepravdive, 21 respondenta

(21 %) zvolilo moznost velmi nepravdivé a 10 respondentt (10 %) uvedlo moznost velmi

pravdive.

Skore u polozky €. 26e je 2,79 (59,74 %), 33 respondentt (33 %) uvedlo moznost docela

nepravdive, 29 respondentt (29 %) velmi nepravdivé. DalSich 28 respondentti (28 %) uvedlo

moznost docela pravdivé a 11 respondentt (11 %) velmi pravdivé.

Polozka ¢. 26f ma v praméru skore 2,66 (55,44 %), 31 respondentti (31 %) uvedlo moznost

docela pravdivé, 28 respondentil (28 %) mozZnost docela nepravdivé, 27 respondentt (27 %)

moznost velmi nepravdivé a 15 respondentti (15 %) moznost velmi pravdivé.
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Tabulka 45 Doména poruchy piijmu potravy

Cislo otazky Otazka Skore procenta

21 Jaky maéte vztah k jidlu? 3,05 69 %
26¢ Musim se nutit do jidla 2,96 65 %
31g Mg¢l/a jste problémy se najist? 3,10 4%

Tabulka 46 Odpovédi respondenti v oblasti poruchy piijmu potravy

Jaky méte vztah k jidlu?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Pfi mysSlence na jidlo se vdm 1 1%
udéla zle

Jidlo si moc neuzivate 17 17 %
Obcas si jidlo uZijete 31 31 %
VZzdy si jidlo uzijete 51 51 %

Musim se nutit do jidla

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Velmi pravdivé 12 12 %
Docela pravdivé 20 20 %
Docela nepravdivé 29 29 %
Velmi nepravdive 40 40 %

Mg¢l/a jste problémy se najist?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Porad 5 5%
Casto 21 21 %
Nekdy 21 21 %
Nikdy 54 54 %

Komentar: V doméné poruchy piijmu potravy se hodnoti téi polozky.

Primérmé skore polozky ¢. 21 je 3,05 (69 %). U otazky, jaky mate vztah k jidlu,

51 respondentii (51 %) uvedlo, ze si jidlo vzdy uzije, nasledujicich 31 respondentti (31 %)

si jidlo obcas uzije, 17 respondentii (17 %) si jidlo moc neuziva a pouze jeden respondent

(1 %) uvedl moznost, ze pii myslence na jidlo se mu udéla zle.

Polozka €. 26¢c mé skore 2,96 (65 %), 40 respondentd (40 %) zaznacilo moZnost velmi

nepravdivé, 29 respondentti (29 %) docela nepravdivé, dalsich 20 respondenti (20 %) uvedlo

moznost docela pravdivé a poslednich 12 respondentt (12 %) odpovéd’ velmi pravdivé.

Polozka ¢. 31g ma primémé skore 3,10 (74 %). Nejpocetnéjsi skupinu tvofilo

54 respondentil (54 %), kteti zvolili moZznost nikdy, 21 respondentii (21 %) uvedlo, ze n¢kdy,

dalsich 21 respondentll (21 %) zvolilo moZnost Casto a pouze pét respondentd (5 %)

zaznacilo moznost pofad.
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Tabulka 47 Doména 1ééebnd zatéz

Cislo Otazka Procenta
otazky
22 Do jaké miry vam l1écba 43 %
znepiijemnuje zivot?
23 Kolik ¢asu v soucasné dobé 46 %
stravite kazdy den 1écbou?
24 Jak té&zké je pro Vas 57 %
dodrzovat 1écbu kazdy den?

Tabulka 48 Odpovédi respondentil v oblasti 1é¢ebna zatéz

Do jaké miry vam 1é¢ba znepiijemnuje Zivot?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Vubec 2 2%
Trochu 34 34 %
Stfedné 52 52 %
Hodné 12 12 %

Kolik ¢asu v soucasné dobé s

travite kazdy den 1é€bou?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Hodné 9 9%
Stredné 54 54 %
Trochu 27 27 %
Malo 10 10 %

Jak t&€zké je pro vas dodrzovat 1é¢bu kazdy den?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Vubec to neni tézké 16 16 %
Je to trochu téZzké 44 44 %
Je to stiedné tézké 33 33 %
Je to velmi tézké 7 7%

Komentar: V doméné 1é¢ebna zatéz byly hodnoceny tfi polozky. Nejvyssi skore byly

Cvwr

Skore polozky ¢. 22 je v priméru 2,27 (43 %), 52 respondentl (52 %) uvedlo moznost

stiedné, 34 respondentl zaznacilo moznost trochu. Dvanact respondenti (12 %) uvedlo, ze

lécba jim znepiijemiuje zivot hodné a pouze dva respondenti odpovedéli, ze viibec.

Polozka ¢. 23 mé primérné skore 2,37 bodi (46 %). Nejpocetnéjsi skupinu tvoftilo

54 respondentil, ktefi zvolili moZnost stiedné, 27 respondentti (27 %) uvedlo, Ze v soucasné

dobé stravi 1écbou kazdy den trochu casu, 10 respondentli zaznacilo moznost mélo a devét

respondentll hodné.
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Polozka ¢. 24 ma v praméru skore 2,7 (57 %), 44 respondentti uvedlo, Ze je pro né trochu

tézké dodrzovat 1éCbu kazdy den, 33 respondentii zvolilo moznost stiedné tézkeé,

16 respondentli zaznacilo moznost vilbec to neni t€zké a nasledujicich sedm respondentt

(7 %) zvolilo moznost je to velmi teZké.

Tabulka 49 Doména vnimani zdravi

Cislo Otazka Skore Procenta

otazky

25 Jak posuzujete svij 2,37 46 %
soucasny zdravotni stav?

26k Citim se zdravy/a 2,53 51 %

26m Vedu normalni zivot 2,87 62 %

Tabulka 50 Odpovédi respondentt v oblasti vnimani zdravi

Jak posuzujete svlij soucasny zdravotni stav?
Absolutni ¢etnost Relativni Cetnost

Skvély 11 11 %
Velmi dobry 27 27 %
Dobry 49 49 %
Chaby 13 13 %

Velmi pravdivé | Docela Docela Velmi

pravdive nepravdivé nepravdivé

AC RC AC RC AC RC AC RC
Citim se 9 9 % 44 44 % | 40 40% |8 8 %
zdravy/a
Vedu normalni | 19 19% |55 55% |22 22% |5 5%
Zivot

Komentar: V doméné ,,vnimani zdravi“ se hodnoti tii polozky.

Polozka €. 25 ma pramérné skore 2,37 (46 %), 49 respondentt (49 %) zvolilo moznost dobry,
27 respondentit (27 %) velmi dobry, 13 respondenti (13 %) uvedlo moZnost chaby
a 11 respondentti (11 %) zvolilo moznost skvély.

Polozka ¢. 26k ma v praméru skore 2,53 (51 %), 44 respondentt (44 %) zvolilo mozZnost
docela pravdivé, dalSich 40 respondentd (40 %) uvedlo moznost docela nepravdivé, devét
respondentl (9 %) moznost velmi pravdivé a osm respondentil (8 %) uvedlo moZznost velmi
nepravdivé.

Skore polozky €. 26m je 2,87 (62 %). 55 respondentl zvolilo mozZnost docela pravdive,
22 respondentil uvedlo moznost docela nepravdivé, 19 respondentil (19 %) zvolilo moZnost

velmi pravdivé a pét respondenti (5 %) moznost velmi nepravdivé.
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Tabulka 51 Doména hmotnost

Cislo otazky

Otazka

Skére

Procenta

29a

Mgél/a jste problém
s nabiranim véhy?

2,93

64 %

Tabulka 52 Odpoveédi v oblasti ,,hmotnost™

Mg¢l/a jste problém s nabiranim vahy?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Hodné 13 13 %
Dost 24 24 %
Trochu 20 20 %
Vubec ne 43 43 %

Komentar: VV doméné ,,hmotnost* se hodnotila jedna polozka.

U polozky €. 29a vyslo primérné skore 2,93 (64 %), 43 respondentli u otazky, zda méli

problémy s nabiranim vahy uvedlo mozZnost vibec ne. Dal$ich 24 respondenti (24 %)

zaznacilo moznost dost, 20 respondentil (20 %) trochu a 13 respondentil uvedlo, Ze mélo

problémy hodné.

Tabulka 53 Doména respira¢ni symptomy

Cislo otazky Otazka Skore Procenta

29b Kaslal/a jste pies den? 2,90 63 %

29¢ Musel/a jste 2,80 60 %
vykaslavat hleny?

3la M¢l/a jste problémy 3,21 74 %
se sipanim?

31b Mg¢l/a jste problém 2,98 66 %
s dychanim?

31c Probudil/a jste se 3,20 73,61 %
V noci kviili kasli?

Tabulka 54 Odpovédi respondentii v oblasti ,,respira¢ni symptomy*

Kaslal/a jste pres den?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Hodné 7 7%
Dost 17 17 %
Trochu 56 56 %
Vibec ne 20 20 %
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Musel/a jste vykaslavat hleny?
Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost

Hodné 12 12 %
Dost 20 20 %
Trochu 44 44 %
Vibec ne 24 24 %

Porad Casto Nekdy Nikdy

AC |RC AC |RC AC |RC AC |RC
Mg¢l/a jste 4 4% 17 17% | 32 32% |47 47 %
problémy se
sipanim?
Mg¢l/a jste 1 1% 30 30% |40 40% |29 29 %
problém
s dychanim?
Probudil/a jste | 3 3% 14 14% | 43 43% | 40 40 %
se v noct kviili
kasli?

Komentar: v doméngé ,respiracni symptomy** se hodnotily tii polozky.

PoloZka €. 29b mé primérné skore 2,90 (63 %), 56 respondenti (56 %) uvedlo, ze kaSlalo
trochu a 20 respondentli (20 %) odpovéedélo, Ze nekaslalo vibec, 17 respondentt (17 %)

zaznacilo odpovéd’ dost a sedm respondentt (7 %) zaznacilo moznost hodné.

Primérné skore polozky ¢. 29c je 2,80 (60 %). Nejvice respondenti uvedlo, ze museli

vykaslavat hleny trochu. Tuhle odpovéd’ zaznacilo 44 respondentt (44 %).

Dvacet ctyfi respondentll se ztotoznilo z moznosti viibec ne a 20 respondentii (20 %)

Z moznosti dost al2 respondenti (12 %) uvedlo, ze museli vykaslavat hleny hodné.

Skore polozky €. 31a je 3,21 (74 %). Nejpocetnéjsi skupinu tvotilo 47 respondentl (47 %),
uvedli moznost, Ze nemé&li problémy se sipanim. Naopak Ctyfi respondenti (4 %) uvedli, ze
méli problémy se sipanim potad, 32 respondentli zvolilo moznost nékdy a 17 respondentii

(17 %) casto.

PoloZka €. 31b ma celkové primérné skore 2,98 (66 %), 40 respondentl (40 %) uvedlo, Ze
méli problémy s dychanim nékdy, 30 respondenti (30 %) odpovédélo, ze casto,
29 respondentli (29 %) nemélo s dychanim vibec problémy a jeden respondent (1 %)

zaznacil, Ze m¢l problémy porad.

PoloZka €. 31c mé primérné skore 3,20 (73,61 %). 43 respondentti (43 %) zaznacilo, Ze se
probudili v noci kvuli kasli nékdy, 40 respondenti (40 %) uvedlo, Ze se neprobudili nikdy,

14 respondentil (14 %) se budilo Casto a tfi respondenti (3 %), Ze se probouzeli potad.
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Tabulka 55 Doména zazivaci symptomy

Cislo otazky Otazka Skore Procenta

31d Mg¢l/a jste problémy 2,94 65 %
s nadymanim?

3le M¢l/a jste prijem? 3,10 70,31 %

31f Mg¢l/a jste bolesti 3,09 70 %
biicha?

Tabulka 56 Odpovédi respondentl v oblasti zazivaci symptomy

Potad Casto Nekdy Nikdy

AC | RC | AC | RC | AC | RC | AC | RC
Mg¢l/a jste 7 7% 26 26 % 33 33% 34 34 %
problémy
s nadymanim?
Mg¢l/a jste 5 5% 14 14 % 47 47 % 34 34 %
prijem?
Mg¢l/a jste 2 2% 16 16 % 53 53 % 29 29 %
bolesti bficha?

Komentar: V doméné ,,zazivaci symptomy* se hodnoti tfi polozky.

U polozky ¢. 31d vyslo prumérné skore 2,94 (65 %), 34 respondentt (34 %) uvedlo moznost
nikdy, dalSich 33 respondentii (33 %) zvolilo moZnost n€kdy, 26 respondentli (26 %)

moznost ¢asto a pouze sedm respondentti (7 %) zvolilo moznost potad.

Polozka ¢. 3le ma primérné skore 3,10 (70,31 %). Nejpocetnéjsi skupinu tvoftilo
47 respondentti (47 %), kteti zvolili moznost nékdy, 34 respondentii uvedlo moznost, nikdy,

14 respondentil (14 %) moznost ¢asto a pét respondentl (5 %) moznost pofad.

Skore polozky €. 31f ma skore 3,09 (70 %). Nejvice respondentti zvolilo moznost nékdy.
Tuto odpoveéd’ zvolilo 53 respondentit (53 %), 29 respondenti uvedlo moznost nikdy,

16 respondentti (16 %) moznost ¢asto a pouze dva respondenti (2 %) moznost porad.
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7.3 Souhrn domén

Tabulka 57 Souhrn domén dotazniku CFQ-R

Doména Skare Procenta

Fyzické fungovani 2,99 62,16 %
Vitalita 2,54 52 %
Emoc¢ni stav 2,68 56,37 %
Socialni omezeni 2,49 49,68 %
Role/skole 2,53 52 %
Télesné vnimani 2,7 56,72 %
Poruchy pfijmu potravy 3,03 69 %
Lécebna zatéz 2,44 49 %
Vnimani zdravi 2,59 53 %
Hmotnost 2,93 64 %
Respiracni symptomy 3,01 67,32 %
Zazivaci symptomy 3,04 68,43 %
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8 DISKUZE

Bakalafska prace byla zaméfena na zjiSténi urovné kvality Zivota nami oslovenych
respondentt (tj. osob s CF). Hlavnim cilem prace bylo zjistit, jak pacienti s cystickou
fibrozou subjektivné vnimaji a hodnoti svou kvalitu zivota. Vyzkumné Setfeni probihalo
prostiednictvim dotaznikového Setieni pomoci specifického dotazniku CFQ-R, ktery byl pro

potieby prace pteloZzen, upraven a doplnén o otazky vlastni konstrukce.
Hlavnim cilem bylo zjistit uroven kvality Zivota u pacientii s onemocnénim cysticka fibrdza.

Na otazku, jak hodnotite svou kvalitu zivota, 50 respondenti (50 %) zvolilo moznost dobra
a moznost $patna zvolili pouze Ctyfi respondenti (4 %). Nova (2017) ve svém vyzkumném
Setfeni zhodnotila, Ze nejvice respondentti hodnoti svou kvalitu zivota jako dobrou. Z naseho
Setfeni vyplyva totozné hodnoceni. Pacienti s CF vnimaji a hodnoti svou kvalitu Zivota
prumérnou. V otazce V pribéhu minulych 6 mésicii, jak casto jste byl/a hospitalizovin/a
Z divodu zhorseni onemocnéni? nejvétsi skupinu tvoii 57 respondentt (57 %), za poslednich
6 mésici nebyli hospitalizovani ani jednou. Jelikoz tato otazka byla oteviend, 10
respondentt (10 %) uvedlo, Ze jejich zdravotni stav se zlepsil diky novému 1éku Kaftrio,
ktery jim zlepsil celkovy zdravotni stav, snizily se pocty hospitalizaci a tim se i zlepSila
kvalita Zivota. V bakalaiské praci Churanova (2019) uvadi, Zze nejvice respondentti uvedlo,
ze byli hospitalizovani 1-2krat ro¢né a dalsi nejpocetnéjsi skupinu tvofili respondenti, kteti
nebyli hospitalizovani viibec, coz se shoduje s nasim vyzkumem, kde nejvétsi skupinu tvori
respondenti bez hospitalizace. Zivot s chronickym onemocnénim, jako je cysticka fibroza,
nevylécitelné a zpusobuje fadu komplikaci. Musi si zvyknout na pravidelny rezim
a omezeni, které onemocnéni nese v mnoha ohledech. Velmi to omezuje i psychickou
stranku ¢loveka. Dle Jakubce se za poslednich nékolik let kvalita Zivota lidi s cystickou

fibr6zou zasluhou moderni mediciny vyrazn¢ zlepsila a prodlouzila (Jakubec, 2006).

Dil¢im cilem €. 1 bylo zjistit a analyzovat proménné vztahujici se k onemocnéni CF (vek,
pohlavi). Vyzkumného Setieni se zacastnilo celkem 100 respondentt (tj. 100 %), soubor
tvofily ze 73 % Zeny a z 27 % muzi. V Ceské republice je celkem 698 pacientd, z toho je
339 muzi a 359 Zen. Sebkova (2021) ve své praci uvadi, e zcelkového podtu
50 respondentii (100 %), jeji vyzkum tvoii z 62 % (31) Zen a z 38 (19) muzi. Pfic¢inou
vétsiho zachytu zen byla z naseho pohledu nejspise vétsi ochota ¢i zodpovédnost vici

problematice onemocnéni. I po kontaktovani spravct skupiny se nam bohuzel nepodafilo
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zjistit, jaké je zastoupeni Zzen a muzl v soukromé skupin¢ na Facebooku, kde probihalo

Setfeni.

Nejpocetnéjsi skupinu tvorilo 54 respondentt (54 %) ve véku 21-30 let, ve véku 31-40 bylo
22 respondenti (22 %), 18-20 let 20 respondenti (20 %) a naopak nejméné pocetnou
skupinu tvofili respondenti ve véku 41+ let, a to byli &tyii respondenti. Sebkova (2021) ve
sve praci uvedla, ze nejvetsi skupinu respondenti tvofili z 30 % (15) respondenti ve véku

21-25, coz se shoduje s naSim vyzkumnym Setfenim.

Na otazku, v jakém véku jim bylo onemocnéni diagnostikovano, 35 respondenti (35 %)
odpovédélo, ze CF jim byla diagnostikovana do pul roku zivota, 31 respondenti (31 %) mezi
1-3 roky zivota a tii respondenti (3 %) zjistili diagnézu v dospélosti. Dle Vavrové je
onemocnéni vrozené, ale mize se projevit kdykoli béhem Zivota. V bakalaiské praci
Churanova (2019) uvadi, ze z jejiho vyzkumu vyplyva, Ze nejéastéji nemocnym byla nemoc
diagnostikovana v obdobi kojence. To se shoduje sna$im Setfenim, kdy nejpocetnéjsi

skupinu tvofi 35 pacientt, kdy jim nemoc byla diagnostikovana do pil roku Zivota.

Dil¢im cilem &. 2 bylo zjistit, analyzovat a vyhodnotit troven kvality v doménach: fyzicke
fungovani, vitalita, emo¢ni stav, socidlni stav, role/Skola, t€lesné vnimani, poruchy piijmu
potravy, léCebnd zatéz, vnimani zdravi, hmotnost, respiracni symptomy, zazivaci symptomy.
Nejhtie byla hodnocena troven kvality v domén¢ 1écebna zatéz (49 %) a nejlépe v doméné
poruchy piijmu potravy (69 %) a zazivaci symptomy (68,43 %). Shrneme-li celkové
hodnoceni urovné kvality Zivota ve vSech zminénych oblastech, kvalita Zivota je mirné

nadprimérna (58,30 %).

Dil¢im cilem ¢. 3 bylo zjistit, v ¢em onemocnéni CF nejvice pacienty ovliviiuje. Zde
29 respondentit (29 %) uvedlo, Ze je CF nejvice omezuje v €asové naro¢nosti lécby,
27 respondentti (27 %) zvolilo moznost ve sportu a 21 respondentd (21 %) ve vybéru
povolani. Zadinova (2021) ve svém vyzkumu uvedla, ze respondenti uvedli jako nejvétsi
omezeni fyzické a ¢asové. Z vyzkumného Seteni vyplyva, Ze pacienti jsou nejvice omezeni
Vv ¢asové naro¢nosti 1ééby. Musi dodrzovat 1é¢ebny plan, ktery obsahuje dlouhotrvajici
inhalace, medikace. Déle jsou postizeni v oblasti fyzické aktivity, kdy musi omezovat
intenzivni fyzické aktivity jako je béh, turistika, kondi¢ni sporty. Pacientim trva déle
zotaveni se po fyzické aktivité, trpi tinavou, zadychanim, du$nosti. N&sledovné vétSina
pacientl nezvlada dochdzet pravidelné do prace/skoly, je pro né€ tézké planovat budoucnost.
Pfi vybéru povolani jsou také omezeni, protoze pacienti musi volit takova zameéstnani, ktera

jim umoznuji dodrzovat pravidelny léCebny rezim, mozZnost zvySené nepfitomnosti,
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hygienické podminky. Pacienti se musi vyhybat prasnému prostfedi, nocnimu provozu,
stresu, ¢astym cestovanim do zahrani¢i. Naopak by se méli zaméfit na zaméstnani, kterd jim

umoziuji praci na zkraceny uvazek, préci z domova (Klub CF).

U otazky, zda CF ovliviiuje proces vzdélavani, 43 respondentt (43 %) odpovédélo, ze ano,
39 respondentt (39 %) uvedlo, ze ¢astecné a zbyvajicich 18 respondentt (18 %) uvedlo, ze
ne. U otazky Jak casto jste chybél/a ve skole/praci nebo jste nebyla schopna dokoncit bézné
denni aktivity kvitli vasi nemoci a lécbe, 56 respondenti (56 %) uvedlo, ze Casto a 38
respondentt (38 %), ze chybéli nékdy. Pacltova (2020), ve své diplomové praci zamétenou
na aspekty vzdélavani zaki s cystickou fibrézou na stiednich Skolach uvedla, Zze onemocnéni
CF vzdélavani ovliviluje, respondenti musi zvladnout minimalné tfi dechoveé inhalace denné,
kdy jedna procedura zabere cca 45 minut, takze aby nemocny stihl proceduru pted $kolou,
musi vstat diiv, coz zptisobuje véti unavu bdhem dne. Unava zptisobuje poruchy pozornosti
a soustfedénosti. Dalsi projev, ktery ovliviiuje proces a vykon zaki, je casty kasel. V naSem
Setfeni 56 respondentti (56 %) z celkového poctu 100 respondenti (100 %) uvedlo, Zze musi
omezovat intenzivni pohybové aktivity jako je béh, coz zplsobuje dal§i omezeni ve Skole,
kdy dité je vyéletiovano z kolektivu a nemtize se ucastnit vSech aktivit. Zdk musi mit
uvolnéni nebo omezeni v télesnych aktivitach. Proces vzdélavani je velmi komplikovan
moznymi hospitalizacemi a dlouhotrvajicimi infekty. Vysokou $kolu uz to tak neovliviiuje,
protoze tam neni povinna kazdodenni dochazka a lze mit individualni rozvrh. CF je
onemocnéni téla, nijak nesouvisi s intelektem nemocného, takze déti navstévuji béznou
zakladni Skolu a nasledné vzdélani si vybiraji podle zajmu a zdravotniho stavu. Dité vSak
musi vybirat takovy obor, ktery nabizi a umoziiuje nemocnému c¢astéj$i nepfitomnosti,
hygienické podminky a tlak na vykon ditéte. Dité pfed nastupem do daného zafizeni by mélo

Skolu informovat o svém onemocnéni a upozornit na zvysené pocty zameskanych hodin.

Dalsi otazka se ptala, zda oviiviiuje CF vybér povolani. Zde 65 respondenti (65 %) uvedlo,
7e je CF ovlivituje pfi vybéru povolani a 30 respondentt (30 %), ze ¢astecné. U otdzky,
v ¢em je CF nejvice omezuje, 21 respondentt (21 %) odpovédélo, ze ve vybéru povolani.
Kovéacsovd, 2013 ve svém vyzkumu v bakalaiské praci uvadi, Zze vybér povolani je
onemocnénim ovlivnén, a to zejmeéna v kazdodenni dochazce, nemocny si musi zvolit takové
povolani, které¢ umoziuje dodrzovat jeji zivotni styl a Casté absence, Coz se ztotoznuje
s nasim vyzkumem, kde vétSina odpovédéla, ze CF ovliviiuje vybér povolani, a to zejména

v Castych absencich.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 76

Limitace studie

Z diivodu zaméfeni se pouze na dospé€lé pacienty, nebylo mozné vyzkumné Setreni
porovnavat s odbornymi studiemi, ponévadz dotaznik v originalni podob¢ je zaméfen na
dospélé a dospivajici ve veéku 14 let a starsi (Teen/Adult).

Nevyhodou vyzkumného Setieni je ziskané malé mnozstvi respondenttt muzu, proto by
bylo vhodné provést dalsi vyzkumné Setfeni, kde by byly ziskany odpovédi i od muzi. Na

zaklad¢ Setfeni jsme si dovolily navrhnout doporuceni pro praxi.

Navrh pro praxi

Do ¢eského jazyka byl pielozen dotaznik CFQ-R verze pro dospé€lé a dospivajici ve véku 14
let a starsi (Teen/Adult). V ramci dalsi studie je potfeba znovu pielozit dalsSim vyzkumnikem

a validizovat dle pozadovanych kritérii (viz Mandysova, 2019).

Byla vytvofena brozura se zakladnimi informacemi o onemocnéni, kterda by mohla slouzit
jako podklad pro nové diagnostikované pacienty a pomuze to onemocnéni dostat do

poveédomi laické vetejnosti (viz Ptiloha P II).
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ZAVER
Cysticka fibroza je genetické onemocnéni, které ovlivituje kvalitu zivota tim, Ze nejen

zasahuje do zivota nemocného, ale i vSech ¢lent rodiny.

Prace je rozdélena do dvou casti. V teoretické Casti se snazime pfiblizit problematiku
onemocnéni a terminologii kvality zivota. Prvni Cast je zaméfena na charakteristiku
onemocnéni, pfi¢iny a diagnostiku. V druhé ¢asti je popséno, jak onemocnéni postihuje
organy v téle. Dalsi ¢ast je zaméfena na 1é¢bu onemocnéni, ktera zahrnuje dechova cviceni,
inhalace, antibiotickou 1écbu a podobn¢. Nasledujici ¢ast je zaméfena na psychosocialni
aspekty chronicky nemocnych a jaké méame organizace pro nemocné v Ceské republice.
A v posledni ¢asti je popsana kvalita Zivota, kde jsou zminény dotazniky slouzici ke zjisténi

kvality zivota pacienti.

Prakticka ¢ast se zabyva kvantitativnim vyzkumnym Setfenim s cilem, jak respondenti
(pacienti s onemocnénim CF nad 18 let) subjektivné vnimaji a hodnoti svoji aroven kvality

Zivota.

Hlavni cil byl splnén. V ramci Setfeni jsme dospély k zavéru, Ze respondenti vnimaji a
hodnoti svoji urovei kvality Zivota jako dobrou (primérnou). Cast respondentii (presnéji 10
% z celkového poctu) v oteviené otdzce €. 17 uvedla, ze se jejich celkovy zdravotni stav

zlepsil a snizily se poCty hospitalizaci po nasazeni nového 1éku Kaftrio.

Dilé¢im cilem €. 1 bylo zjistit a analyzovat proménné vztahujici se k onemocnéni CF (v€k
pohlavi). Vyzkumného Setieni se ze 73 % ucastnily Zeny a z27 % muzi. Nejvice zastoupenou
veékovou kategorii bylo 21-30 let, a to 54 respondentt (54 %). Naopak nejméné pocetnou

skupinu tvofili ¢tyii respondenti (4 %) ve veku 41+. Cil byl splnén.

Dil¢im cilem ¢. 2 bylo zjistit, analyzovat a vyhodnotit Groven kvality ve 12 doménach:
fyzické fungovani, vitalita, emo¢ni stav, socidlni stav, role/Skola, t€lesné vnimani, poruchy
pfijmu potravy, lécebnd zatéz, vniméani zdravi, hmotnost, respiracni symptomy, zazivaci
symptomy. Dil¢i cil €. 2 byl splnén. Bylo zjisténo, jak pacienti subjektivné vnimaji a hodnoti
urovenn kvality zivota v urCitych oblastech. Nejhtie byla hodnocena uroven kvality
v doméné lécebna zatéz a nejlépe v doméné poruchy piijmu potravy a zazivaci symptomy.

Dil¢im cilem 3 bylo zjistit, v ¢em onemocnéni CF nejvice pacienty ovliviiuje. Podaftilo se
nam cil splnit a zjistili jsme, Ze nejvice je omezuje ¢asova narocnost [éCby, nemoc je omezuje

ve sportu a taky ve vybéru povolani.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 78

Bakalarska prace miize byt pouzita jako podklad pro lepsi informovanost laické verejnosti

nebo pro nové diagnostikované pacienty.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

%

AC Absolutni Cetnost

CF Cysticka fibroza

CFRD Diabetes vazany na cystickou fibrézu

CFTR Cystic fibrosis transmembrane conductance regulator
CFQ-R Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised

CT Computed tomography — po¢itatova tomografie

DC Dychaci cesty

FN Fakultni nemocnice

HRQOL Healh-Related Quality of Life

IRT Imunoreaktivni trypsinogen
mmol/I Milimol na litr
NaCl Chlorid sodny

P. aeruginosa Pseudomonas aeruginosa

RC Relativni ¢etnost
RTG Rentgenové vysetieni
WPAI Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire

ZBl Zarit Burden Interview



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 84

SEZNAM TABULEK

Tabulka 1 Rozdéleni respondentli do vékovych Kategorii.........oevvrvirieiiiiienicniceseen, 41
Tabulka 2 Pohlavi reSpondentil..........ccceiiiiiiiiiiiiie i 41
Tabulka 3 ROAINNY SLAV .......ecieiiiiiece ettt re e ste e reeare e 42
Tabulka 4 NejvySST VZACIANT .......coiiiiiiiiiieie e 42
Tabulka 5 Pracovni @ SOCIAINT SIEUACE ...........ccvviiiiiiiiccc e, 43
Tabulka 6 DIAgNOSTIKA .......ccvieiiieiiiccie e e e e e 44
Tabulka 7 ProZivani diagnOzZy ..........cccceiieiiiiiiiieiiiie e 44
Tabulka 8 Ovlivnéni diagndzy pii navazovani vztahll ..........ccceevveeniieeiiiee e 45
Tabulka 9 Ovliviiovani diagn6zy pii procesu VZdElavani ...........cccoovviviiiiiiiciiciiien, 45
Tabulka 10 Ovliviiovani diagndzy pii vybéru POVOIANT .........ccoevreiiiiieireee e 46
Tabulka 11 Ovliviiovani diagndzy pii vybéru partnera/partnerky........c.ccccevvveeiiiiiiiennnnn. 46
Tabulka 12 Nejvétsi omezeni u cystické fIbrozy ........ccooveviviiiiiiiiiiiie, 47
TADUIKA 13 D .ottt 47
Tabulka 14 Stejnd diagnoza v 1oding..........coovviiiiiiiiiiiiiiie e 48
Tabulka 15 Cekaci listina na transplantaci PIic ..........o.ceeeveererrerrrereecreseseseseesee s 48
Tabulka 16 Transplantace PlC .........ccoviiiiiiiiiee e 48
Tabulka 17 Hospitalizace z divodu zhor§eni onemocnEni........c.ccveververeiriesvennereeseenennn, 49
Tabulka 18 Potize za posledni 2 t¥dny ......ccooveiiiiiiiiiie s 49
Tabulka 19 Pocity za posIedni 2 tYANY .........ccoeiiiiiiiiie e 50
Tabulka 20 Problémy s chiizi za posledni 2 tydny .........cccoovveiiiiiiiiiiiee e, 51
Tabulka 21 Vztah K jidlu za posledni 2 tydny ........c.cooeiveiiiieieee e 51
Tabulka 22 LECDA. .. ..ottt b e nnee s 52
Tabulka 23 Doba kazdodenni 1€ChY ..........cooviiiiiiii e 52
Tabulka 24 Dodrzovani IECDY .........coiiiiiiiiiiiiis e 52
Tabulka 25 Soucasny Zdravotni STAV ........cccceiieiiiiiiieie e 53
Tabulka 26 Pravdiveé €1 nepravdive tVIZENT .......cccevcveiiiiiiiiieciec e 54
Tabulka 27 AbSence Ve SKOIE/PIACT ....vvvviiviiiiiiiiiii it 55
Tabulka 28 Omezeni v dennich CINNOSLECH .....c.vevviiiiiiiiiieic e, 55
Tabulka 29 PotiZe za posledni 2 tydny .......cccocoeiiiiiinii e 56
Tabulka 30 VZhId NIENU .........coiiiiiic s 56
Tabulka 31 PotiZe za posledni 2 tydny .........ccoceiiiiiiiiiiii e 57
Tabulka 32 KValita ZIVOTa......ceeeiiiiiiiiiieiiie ettt 57
Tabulka 33 Doména fyziCké fUNGOVANT...........c.oiveiiic e 58

Tabulka 34 Odpovédi respondentil v oblasti ,,fyzické fungovani®...........ccccoiiiiiiiiennnn, 59



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 85

Tabulka 35 DOMENA VITAlTTA...........ccoviviiieiiicc e 61
Tabulka 36 Odpovédi respondentii v oblasti Vitalita ...........cccovverviiiiieiicic e, 61
Tabulka 37 Domeéna MOCHT StAV.........oiuieiiiiiiieiiii ettt eaneesnee s 62
Tabulka 38 Odpovédi respondentli v oblasti €mOCNT STAV ........ccerrviiiiriieiiie e 62
Tabulka 39 Domeéna soCialni OMEZENT..........ccoviiiiiiiis 63
Tabulka 40 odpovédi respondentii v oblasti SOCIAINT 0Mezeni ........ccccvvvveiiiiiiiiiiceen, 63
Tabulka 41 1016/8K01a.....cuiiiiiiii e 64
Tabulka 42 odpovédi respondentl v oblasti role/Skola..........cccovviiiiiiiiiiniiii e, 64
Tabulka 43 doména telesné VIIMANT ........ccceiiiiiiiiiiieiie e 65
Tabulka 44 odpovédi respondentli v oblasti t€lesné vaimani .........ccocceeveeiieiiieneiiienens 65
Tabulka 45 Doména poruchy prijmu POtraVY ......c.cocveriiiiiiiiieiie e 66
Tabulka 46 Odpovédi respondentil v oblasti poruchy pfijmu potravy ..........ccceevivviiennne 66
Tabulka 47 Doména [ECEbNA ZALEZ ........c.eeiueiiiiiiiiiiie e 67
Tabulka 48 Odpovédi respondentli v oblasti [€€ebna Zat€Z...........coovveviiiieiiiiiiiiie e, 67
Tabulka 49 Doména VNIMANT ZAraVi.........ccoviiiiiiiiiiic e 68
Tabulka 50 Odpovédi respondentt v oblasti vRimani zdravi ..........ccccceveveiiiiiieniciceen, 68
Tabulka 51 DOMENA NMOTNOST........cviiiiiciiiiiei e 69
Tabulka 52 Odpoveédi v oblasti ,,hmotnost™ ..........ccooiiiiiiiiiii e 69
Tabulka 53 Doména respirani SYMPLOMY ........cccuerviiieriieiriiieiiesi e 69
Tabulka 54 Odpovédi respondentti v oblasti ,,respiracni symptomy* ............cccovervvrireeninnn 69
Tabulka 55 Doména zaZivaci SYMPLOMY .....ccveiiiieiiiiieeiiiessiieeesieessiieessires e e sseessseessneeas 71
Tabulka 56 Odpovédi respondentil v oblasti zaZivaci Symptomy ..........ccceevrveerisieeiieennenn, 71

Tabulka 57 Souhrn domén dotazniku CFQ-R .........ccoceiiieiiiisrcecee e 72



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

86

SEZNAM PRILOH

Ptiloha P | Dotaznik
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PRILOHA P I: Dotaznik

Cysticka fibroza

Dobry den,

Jsem studentka Univerzity Toma3e Bati ve Zling&, obor V3eobecna sestra. Obracim se
na Vas s prosbou o vyplnéni dotazniku, ktery je soudasti mé bakalafské price na téma
Kvalita zivota élovéka s onemocnénim cystické fibréza a jehoZ cilem je zhodnotit
kvalitu Zivota u ¢lovéka s onemocnénim cysticka fibrdéza. Vysledky budou pouZity
v mé bakalafské praci. Dotaznik se déli na tii ¢4sti. Prvni ¢ast se tykd Vadeho
osobniho Zivota, jako je studium, price, rodina, druhd ¢ast se zabyva otdazkami na Vas
zdravotni stav a tfeti obsahuje poloZky standardizovaného dotazniku zaméteného na
zjisténi vasi soucasné kvality Zivota s onemocnénim cysticka fibroza.

Pokyny pro vyplnéni: Udaje budou zpracovany anonymné a budou pouzZity pouze pro
vyzkum mé bakaldfské prace. Prosim o vyplnéni jen t&ch lidi, kterym bylo 18 leta
maji diagnostikované onemocnéni cysticka fibrdza.

Mnohokrat dékuji za Vas ¢as a spolupraci.

Nela Uhti¢kova, obor Vieobecnd sestra, PhDr. Pavla Kudlova, PhD., vedouci prace

1. Kolik je Vam let?*

« Napiste jedno nebo vice slov...

2. Jste:*

Vyberte jednu odpovéd
« Zena
e Muz

3. Jaky je VaS soucasny rodinny stav?*
Vyberte jednu odpovéd

+ Svobodnd/y, nikdy neprovdand/neoZenén
» Vdana/Zenaty

* Vdova/vdovec

¢ Rozvedend/y

» Manzelé Zijici oddéleng

« Znovu vdana/Zenaty



Zijici s partnerem

W

4. Vade nejvyssi dosavadni dosazené vzdélani?*
Vyberte jednu odpoveéd

Zakladni vzdélani

Stedni §kola s vyu¢nim listem
Stredoskolské s maturitou
Vy3si odborna $kola
Vysokoskolské vzd&lani

5. Kteri z nasledujicich moZnosti nejlépe popisuje vasi souéasnou pracovni a

socialni situaci ?*
Vyberte jednu nebo vice odpovédi

Studuji
Pracuji na plny uvazek

Pracuji na ¢asteény uvazek

Pracuji na dohodu o pracovni ¢innosti
osveC

Pracovni neschopnost

Starobni dichodce

Invalidni dichodce - I. stupefi
Invalidni dichodce - II. stupeii
Invalidni dichodce III. stupen
Nezaméstnany/a

Jind...

6. V kolika letech/mésicich Vam byla nemoc diagnostikovana?*

Napiste jedno nebo vice slov...



7. Jak VaSe rodina prozivala stanoveni Vasi diagnozy?*

Napiste jedno nebo vice slov...

8. Ovliviiuje Vis vaSe diagnéza v navazovani osobnich vztahu?*
Vyberte jednu odpovéd

Ano
Césteénd
Ne

9. Ovliviiuje onemocnéni proces vzdélavini?*
Vyberte jednu odpovéd’

Ano
Casteéné
Ne

10. Ovliviiuje VaSe onemocnéni vybér povolani?*
Vyberte jednu odpovéd’

Ano
Casteénd
Ne

11. Hraje cysticka fibroza roli pfi vybéru partnera/partnerky?*
Vyberte jednu odpovéd

Ano
Castednd
Ne

12. V ¢em Vis onemocnéni nejvice omezuje?*
Vyberte jednu odpovéd



V zaélenéni do spole¢nosti
Ve vybéru povolani

V partnerském vztahu

Ve sportu

V Casové narocnosti lé¢by
V kulturni sféfe

V ni¢em

Jina...

13. Mite déti?*
Vyberte jednu odpovéd

Ano

Jesté ne

Ne

Neplanuji déti

14. Mite v rodiné nékoho, kdo ma stejnou diagnézu jako vy?*
Vyberte jednu odpovéd

Ano
Ne
Nevim

15. Jste na &ekaci listin€ na transplantaci plic?*
Vyberte jednu odpoveéd

Ano
Ne

16. Jste po transplantaci plic?*
Vyberte jednu odpovéd

Ano



Ne

17. V prubéhu minulych 6 mésici, jak ¢asto jste byl/a hospitalizovdna z diivodu

zhorSeni onemocnéni?*

Napiste jedno nebo vice slov...

18. Béhem poslednich 2 tydnii, do jaké miry jste mél/a nasledujici potize*
Vyberte jednu odpovéd’ v kazdém fadku

Mél/a jsem
velké potize

Mél/a jsem
stfedni potize

Mél/a jsem
malé potiZze

Nemél/a jsem
Zadné potize

Neprovadél/a
jsem Zadnou
fyzickou
aktivitu

Provadét
intenzivni
pohybové
aktivity, jako je
béh &i pohybové
hry

PreniSet a zvedat
tézké véci jako
knihy, nakup
nebo Skolni
brasnu

Vyjit jedno
poschodi/mensi
kopec

19. Béhem poslednich 2 tydnii, jak éasto se Vam prihodilo nasledujici*
Vyberte jednu odpovéd’ v kazdém tadku

Vidy

Casto

Nékdy

Nikdy




Citil/a jste se

dobfe

Citil/a jste se

zbytedny/a

Citil/a jste se

unaveny/a

Citil/a jste se

plny/a energie

Citil/a jste se

vycerpany/a

Citil/a jste se

smutny/a

20. Do jaké miry mate problémy s chizi?*
Za posledni dva tydny

MiiZzete chodit delsi ¢as bez pocitu unavy

MiiZete jit po dlouhou dobu, ale budete unaveny/a

NemiZete jit po dlouhou dobu, protoZe se rychle unavite

Vyhybate se chiizi kdykoliv je to moZné, protoze je to pro Vas piili§ unavujici

21. Jaky mate vztah k jidlu?*
Za posledni dva tydny

Pfi myslence na jidlo se Vam udél4 zle
Jidlo si moc neuzivéte

Obcas si jidlo uzijete

Vzdy si jidlo uzijete

22. Do jaké miry Vam lé¢ba znepFijemiiuje Zivot?*
Za posledni dva tydny



Vibec
Trochu
Stfedné
Hodné

23. Kolik ¢asu v soucasné dobé stravite kazdy den lé¢bou?*
Za posledni dva tydny

Hodné
Stfedné
Trochu
Milo

24. Jak t&€zké je pro Vis dodrzovat 1é¢bu kazdy den?*
Za posledni dva tydny

Vilbec to neni t&zké
Je to trochu tézké
Je to stfedné t&zké
Je to velmi tézké

25. Jak posuzujete sviij soué¢asny zdravotni stav?*
Za posledni dva tydny

Skveély
Velmi dobry
Dobry
Chaby

26. KdyZ se zamyslite nad poslednimi 2 tydny, vyberte do jaké miry je pro Vis

kaZzdé tvrzeni pravdivé ¢i nepravdivé?*
Vyberte jednu odpovéd v kazdém fadku



Velmi pravdivé

Docela

pravdivé

Docela

nepravdivé

Velmi

nepravdivé

Mam obtize se
zotavenim po

fyzické zatezi

Musim
omezovat
intenzivni
pohybové
aktivity jako je
béh &
pohybové hry

Musim se nutit
do jidla

Citim se $patné
ze svého
fyzického
vzhledu

Myslim si, Ze
jsem prilis

hubeny/4

Myslim si, Ze
vypadam jinak
nez ostatn{

v mém véku

Lidé se boji, Ze
bych  mohl/a
byt nakazlivy/a




Hodné se
schazim se

svymi prateli

Myslim si, Ze
mij kasel

obtéZuje ostatni

Casto se citim

osamély/a

Citim se

zdravy/d

Je t&7ké délat
plany do

budoucna

Vedu normalni

Zivot

27. Jak &asto jste chybél/a ve Skole/ prici nebo jste nebyl/a schopen/schopna

dokondit béZné denni aktivity kvili vasi nemoci a 16¢bé?*
Vyberte jednu odpovéd

Vidy
Casto
Nékdy
Nikdy

28. Jak ¢asto Vis cysticka fibréza omezuje v chozeni do §koly, price, & v plnéni

Vasich osobnich cila?*
Vyberte jednu odpovéd’

Vzdy
Casto
Nekdy



Nikdy

29. Uved'te, jak jste se citil/a v poslednich 2 tydnech*

Hodné

Dost

Trochu

Vibec ne

Mél/a jste
problém

s nabiranim
vahy?

Kaslal/a  jste

pfes den?

Musel/a  jste
vyka$lavat
hleny?

30. Jaky byl Vas hlen?*
Vyberte jednu odpovéd

Prihledny

Prihledny az zluty

Zlutozeleny

Zeleny se stopami krve

Nevim

Hleny nevykasldvam

31. Jak ¢asto jste mél/a v poslednich 2 tydnech tyto potize*

Vyberte jednu od

povéd’ v kazdém Fadku

Potad

Casto

Nekdy

Nikdy

Mel/a jste
problémy  se

sipAnim?




Mél/a jste
problém

s dychanim?

Probudil/a jste
se vnoci kvili

kasli?

Mél/a jste
problémy

s nadymanim?
Mél/a jste
prijem?

Mél/a jste
bolesti bticha?
Mél/a jste

problémy  se

najist?

32. Jak hodnotite svou kvalitu Zivota?*
Za posledni 2 mésice

Vyborna
Dobra
Zhorsena
Spatna

Jina...
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Onemocnéni je charakterizovano tvorbou
mimoradné vazného hlenu
v dychacim, travicim a rozmnozovacim systému.
Nejcastéji se projevuje zazivacimi problémy, éastymi
infekcemi dychacich cest a muzskou neplodnosti.
Nemocné také trapi objemné a zapachajici stolice.

Castou komplikaci je na CF vazany diabetes mellitus.
Dusledkem postizeni pankreatu je nedostate¢né
uvoliovani inzulinu.

Zacatek muze byt nenapadny.

Podstatné je: vysokokalorické stravovani, monitorovani
glykémie a adekvatni lécba inzulinem.




Lécba zahrnuje:

hygienicko-epidemiologicky rezim - minimalizace
doby hospitalizace, dezinfekce antibakterialnimi
mydly, vyhybani se kontaktu s dalsimi pacienty s CF
péce o dobrou prichodnost dychacich cest - inhalace
strava - substituce pankreatickych enzyma, strava bohata na bilkoviny
potlaceni infekce a zanétu antibiotickou Iécbu

lécba komplikaci - pravidelné kontroly
kyslikova lécba

transplantace plic

psychosocialni pomoc — psycholog, psychiatr

@ Univerzita Tomage Bati
Fakulta humanitnich studii
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