Psychosocialni potreby u ditéte s cystickou
fibrozou

Eliska FryCova

Bakalarska prace i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
2024 Fakulta humanitnich studii




Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii
Ustav zdravotnickych véd

Akademicky rok: 2023/2024

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(projektu, uméleckého dila, uméleckého vykonu)

Jménoapiijmeni:  Eliska Frycova

Osobni €islo: H21344

Studijniprogram: ~ B0913P360015 Vieobecné oSetiovatelstvi

Forma studia: Prezencni

Téma prace; Psychosocialni potieby u ditéte s cystickou fibrézou

Zasady pro vypracovani

Reserse literatury.

Vymezeni pojmi a teoretickych vjchodisek v oblasti psychosocidlnich potfeb u ditéte s cystickou fibrézou.
Pfiprava metodiky vybéru odbornych publikaci k re3er3i.

Formulace kritérii pro vybér dokument k prehledové studii.

Realizace reserSe dokument(i k cili prehledové studie.

Zpracovéni, vyhodnoceni a interpretace ziskanych informaci.

Prezentace vysledki piehledové studie, jejich shrmutia ndvrh doporudeni pro praxi.



Forma zpracovani bakalarské prace: tisténd/elektronicka

Seznam doporucené literatury:

ERNST, M. M., M. C. JOHNSON & L. J. STARK. Developmental and Psychosodial Issues in Cystic Fibrosis. Child and
Adolescent Psychiatric Clinics of Northern America [online], 2010, vol. 19, no. 2, pp. 263-283 [cit. 2023-10-30]. DOI:
10.1016/j.chc.2010.01.004.

L, S., T. DOUGLAS & D. A. FITZGERALD. Psychosocial Needs and Interventions for Young Children with Cystic Fib-
rosis and Their Families. Paediatric Respiratory Reviews [online], 2023, vol. 46, pp. 30-36 [cit. 2023-10-30]. DOI:
10.1016/j.prrv.2023.04.002.

SIKOROVA, L. Potfeby ditéte v osetfovatelském procesu, Praha: Grada, 2011. 208 s. ISBN 978-80-247-3593-1.

TRACHTOVA, E. Potieby nemocnéha v o3etfovatelském procesu: ucebni texty pro vyssi zdravotnické skoly, bakaldiské a magis-
terské studium, specializacni studium sester. 4. rozit. vyd. Brno: Narodni centrum oSetiovatelstvi a nelékafskych zdravot-
nickych obord, 2018. 261 s. ISBN 978-80-7013-590-7.

VAVROVA, V. a kol. ystickd fibrdza. Praha: Grada, 2006. 516 5. ISBN 978-80-247-0531-1.

Vedoucf bakalaske prace: Mgr. Andrea Hoffmannova
Ustav zdravotnickych véd

Datum zadani bakaliské prace: 3. listopadu 2023
Termin odevzdani bakalaFské prace: 17. kvétna 2024

LS.

Magr. Libor Marek, Ph.D. Mgr. Véra Vranova, Ph.D.
dékan feditelka dstavu

Ve Zliné dne 9. ledna 2024



PROHLASENI AUTORA BAKALARSKE PRACE

Beru na védomi, Ze

e odevzdinim bakalafské prace souhlasim se zvefejnénim své prace podle zikona ¢&.
111/1998 Sb. o vysokych 8koldch a o zm&né& a doplnéni daldich zakonl (zékon o
vysokych Skolach), ve znéni pozd&jsich pravnich pfedpisi, bez ohledu na vysledek
obhajoby “;

e beruna védomi, Ze bakalaiska prace bude uloZena v elektronické podobg v univerzitnim
informaénim systému dostupna k nahlédnuti;

e na moji bakalafskou préci se plné vztahuje zikon & 121/2000 Sb. o prévu autorském, o
pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdkond (autorsky
zékon) ve znénf pozdéjsich pravnich predpisi, zejm. § 35 odst. 3 ¥;

e podle § 60 ¥ odst. 1 autorského zdkona ma UTB ve Zlin& pravo na uzavieni licen&ni
smlouvy o uziti $kolniho dila v rozsahu § 12 odst. 4 autorského zékona;

e podle § 60 ¥ odst. 2 a 3 mohu uit své dilo — bakalafskou praci —nebo poskytnout licenci
k jejimu vyuZiti jen s pfedchozim pisemnym souhlasem Univerzity TomaSe Bati ve
Zling, kterd je opravnéna v takovém piipadé ode mne pozadovat pfiméfeny piispé&vek
na Ghradu nékladd, které byly Univerzitou Tomase Bati ve Zlin& na vytvofeni dila
vynaloZeny (aZ do jejich skutetné vy3e);

e pokud bylo k vypracovéni bakalafské prace vyuZito softwaru poskytnutého Univerzitou
Tomase Bati ve Zliné nebo jinymi subjekty pouze ke studijnim a vyzkumnym uéeliim
(tj. k nekomer&nimu vyuZiti), nelze vysledky bakaldiské price vyuZit ke komer&nim
acelim.

Prohlaguji, Ze
e elektronicka a tidténa verze bakalafské prace jsou totoZné;
e na bakalafské praci jsem pracoval(a) samostatné a pouZitou literaturu jsem citoval(a).
V ptipad® publikace vysledkl budu uveden(a) jako spoluautor.

{) zdken é. 111/1998 ) vysokych Skoldch a o zméné a doplnéni dalSich zdkoni (zakon o vysokych Skolach), ve znéni pazgjgich prdvnich

predpisi, § 47b Zvefejrovdni zdvérecnych praci:

(1) Vysokd $kola nevydéleéné zvefefituje disertacni, diplomové, bakaldrské a rigorézni prdce, u kterych probéhla obhajoba, véemé posudkii
avyslediu obhajoby prostfednictvim databdze kvalifikacnich praci, kierou spravuje. Zpiisob zveiejnéni stanovi vnitini predpis vysoké

Skoly.
(2) Disertacni, diplomové, bakaldrské a rigorozni prdce odevzdané uchazecem k obhajobé musi byt té nejméné pét pracovnich dmi pred
kondnim obhajoby zvefejnény k nahliZeni verejnosti v misté uréeném vnitfnim pFedpisem vysoké Skoly nebo neni-li tak urceno, v misté




pracovisté vysoké Skoly, kde se md konat obhajoba prdce. Kazdy si miiZe ze zveFejnéné prdce pofizovat na své ndklady vypisy, opisy nebo
rozmnoZeniny.
(3) Plati, Ze odevzddnim prdce autor souhlasi se zverejnénim své prdce podle tohoto zdkona, bez ohledu na vysledek obhajoby.

2) zdkon ¢. 121/2000 Sb. o pravu kém, o pravech isejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdkori (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéj$ich pravnich predpisi, § 35 odst. 3:

(3) Do prdva autorského také nezasahuje skola nebo Skolské ¢i vzdéldvaci zaFizeni, utije-li nikoli za iicelem primého nebo nepFimého
hospoddfského nebo obchodniho prospéchu k vyuce nebo k viastni potrebé dilo vytvorené Zdkem nebo stude ke spinéni Skoinich nebo
studijnich povinnosti vyphivajicich z jeho pravaiho vztahu ke Skole nebo skolskému ¢i vzdéldvaciho zafizent (Skolni dilo).

3) zdkon & 121/2000 Sb. o prdvu autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdkoni (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjsich pravnich predpist, § 60 Skolni dilo:

(1) Skola nebo Skolské &i vzdéldvaci zaFizeni maji za obvykljch podminek prdvo na uzavrent licenéni smilowvy o wZiti Skolniho dila (§ 35 odst.
3). Odpird-li autor takového dila udélit svoleni bez vazného divodu, mohou se tyto osoby domdhat nahrazeni chybéjictho projevu jeho viile u
soudu. Ustanoveni § 35 odst. 3 ziistdvd nedoiceno.

(2) Neni-li sjedndno jinak, mige autor skolniho dila své dilo uZit &i poskytnout jinému licenci, neni-li to v rozporu s oprdvnénymi zdjmy Skoly
nebo skolského &i vedeldvacit ot

(3) Skola nebo $kolské Ci vzdéldvaci zaFizeni jsou oprdvnény pozadovai, aby jim autor Skolniho dila z vydélku jim dosaZeného v souvislosti
s utitim dila ¢ poskytmutim licence podle odstavce 2 pFiméfené prispél na sihradu ndkladii, které na vytvoreni dila vynaloZily, a to podle
okolnosti o do jejich skutecné vySe; pFitom se prihlédne kvysi vidélku dosazeného Skolou nebo Skolskjm ¢&i vzdéldvacim zafizenim z ugiti
$kolniho dila podle odstavce 1.




ABSTRAKT

Bakalaiska prace se zabyva psychosocialnimi potfebami u ditéte trpiciho cystickou fibrozou.
Cilem prace je rozsifit povédomi o tomto zdvazném dédi¢ném onemocnéni zplisobeném
mutacemi genu CFTR, aotom jakym zpisobem mohou komplikovat Zzivot nejen
nemocnému ditéti, ale celé¢ jeho rodin€. Prace je zpracovana formou piehledové studie.
K ziskani relevantnich informaci byly vyuzity elektronické databaze Scopus,
Web of Science a PubMed. Cilem reSerSe je sumarizovat poznatky o psychosocialnich

potfebach déti s CF a zjistit jakym zplisobem mohou byt tyto potfeby naplnény.

Klicova slova: cysticka fibroza, mukoviscidoza, gen CRTF, déti, psychosocialni potieby,

rodina

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with psychosocial needs of a child suffering from cystic fibrosis.
The aim of the thesis is to raise awareness about this serious hereditary disease caused by
mutations in the CFTR gene and how they can complicate the life of not only the child with
CF but also the whole family. The thesis is presented in the form of a review study. The
electronic database Scopus, Web of Science and Pub Med were used to obtain relevant
information. The aim of the search is to summarize the knowledge about psychosocial needs

of the children with CF and to find out how these needs can be met.

Keywords: Cystic Fibrosis, Mucoviscidosis, CRTF gene, Children, Psychosocial Needs,
Family.
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UvVOD

V soucasnosti je stadle vyznamnéjSim tématem v oblasti pediatrického oSetfovatelstvi
geneticky podminéné onemocnéni cysticka fibréza (CF), nebot’ postihuje déti a jejich rodiny
na mnoha urovnich zivota. Toto onemocnéni je charakteristické dysfunkci cystické fibrozy
transmembranového regulatoru (CFTR), ktery mé dopad zejména na respiracni a travici

systém.

Cysticka fibréza se u ditéte projevi, pokud jsou matka i otec nositeli mutovaného genu
CFTR. Oba rodice jsou tedy zdravimi nositeli. Mutace genu CFTR je charakteristicka
tvorbou vazkého hlenu a vysokou koncentraci chloridil v potu. Proto se také détem ptezdiva

,,slané déti.«

Tohle genetické onemocnéni je bohuZzel nevylécitelné. Cystickd fibroza je oznacovana jako
nejCastéji smrtelné genetické onemocnéni. Diive se pacienti dozivali pouze détského veku,
ale diky velkym pokrokiim v poslednich letech a z4sluhou moderni mediciny se dnes

prumérna délka zivota pacienta s CF pohybuje okolo 40-50 lety.

Nejen zpohledii zdravotnického profesionalu, ale také =z perspektivy rodin s takto
nemocnym ditétem, je klicové chapat nejen fyziologické aspekty této nemoci, ale také
zaméfiit se na komplexni péci o psychosocialni potieby postizenych déti. Identifikace téchto
potieb miize vést nejen k optimalizaci péce, ale 1 ke zlepsSeni kvality Zivota nemocného ditéte

a celé jeho rodiny.

Cilem bakalafské prace je poskytnou uceleny pohled na téma psychosocialni potteby u ditéte

s cystickou fibrézou, s dil¢im cilem zjistit, které intervence by mohly tyto potfeby naplnit.
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1 VYMEZENI POIMU

Jednim z charakteristickych rysi moderniho oSetfovatelstvi je hodnoceni a nasledné
planované uspokojeni lidskych potfeb u zdravého i nemocného jedince. Naplnéni potieb se

v praxi realizuje prostfednictvim oSetfovatelského procesu (Trachtova a kol., 2013).

Vseobecné a praktické sestry se v oSetrovatelském procesu zabyvaji jedincem jako celkem
a vnimaji ¢lovéka jako bytost holistickou. Termin holismus pochazi z fectiny a oznacuje
celistvost. Holisticky pfistup v oSetfovatelstvi je interpretovan jako zptisob nahlizeni na
osobu jako celek ve vztahu k jeji bio-psycho-socidlni jednote. Porucha ¢i naruSeni jakékoli
casti jedince ma ziejmé dopady na ostatni ¢asti a miize ovlivnit cely systém. Proto je jasné,
7ze otazka porozumeéni a uspokojeni lidskych potfeb je nedilnou soucésti holistického

ptistupu (Trachtova a kol., 2013).

Pojem potreba je chapana jako stav, ktery vznika z pocitu nedostatku nebo nadbytku néceho
v oblasti biologické, psychologické, socidlni nebo duchovni. Naplnéni téchto potieb vede
k obnoveni rovnovahy zivota jedince. Potieby Uzce souvisi s trovni kvality zivota ¢lovéka

ve zdravi i v nemoci (Saméankova a kol., 2011).

Stanovit potieby ¢loveéka neni vzdy jednoduché. V nékterych situacich je mozné, ze ¢lovek
sam sdéli, ¢eho ma nedostatek a co mu chybi. Casto, ato zejména u hospitalizovanych
pacientli, kdy se v novém prostiedi neciti komfortn¢€ nebo ho limituje jeho zdravotni stav, je
obtizné rozpoznat problém a nasledn¢ stanovit potfeby dané¢ho pacienta. Pfedevsim u déti to
muze predstavovat velky problém. Pti sbéru dat, ze kterych jsem schopni odvodit potieby

jedince, je nutné dbat na:

e Dodrzeni obecnych zasad rozhovoru (pouzivat terminy, kterym jedinec rozumi;
respektovat ho; uvédomovat si jeho zdravotni stav; mit empaticky ptistup; dat
najevo, ze nam muze vétit).

e Naslouchat ¢lovéku a projevit Gctu (dodrzet osobni a socidlni zonu).

e Vyuzivat komunika¢ni prestavky (vyjadifujeme sviij zdjem; vime, kdy mame

mlcet).
e Ziskat souhlas jedince k pfedani a k dalSimu zpracovani ziskanych informaci.

e Brit zietel na osobnost jedince — na jeho charakter, inteligenci, zdravotni stav, rasu

a dal3i (Samankova a kol., 2011).
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Odbornici v psychologické a socidlni sféfe stanovuji a vytvareji rtizné klasifikace
aClenéni potieb. Prikladem je hierarchie potfeb dle Abrahama H. Maslowa.
A. H. Maslow byl americky psycholog, ktery se zabyval humanistickou psychologii.
Vytvoril teorii motivace, ze které vychazi i jeho hierarchie potieb. Jeho filozofie ma ve
svété mnoho piiznivel, ktera se rozsitila pod pojmem ,holisticko-dynamicky nazor.*
Maslowova hierarchie potieb je postavena na jeho nazoru, ze jedinec je individualni
systém motivi, které jsou usporadany. Jednoduse z toho diivodu, Ze nékteré jsou silnéjsi,

ale 1 z t&ch silnych jsou jisté nékteré nejsilngjsi (Trachtova a kol., 2013).

£
,fI Potieby
seberealizace:
}/{ nalézt sebanapinéni \

a realizovat \
i vlastni potencial Y\

/ Estetické potieby:
f")r potreby symetrie, fadu a krasy

;”j Kognitivni potreby: ;
& potfeby védét, rozumét a zkoumat
/ Potreby uznani: 1

/ potfeby dosahnout ispéchu, byt kompetentni, ;
2 ziskat souhlas a uznani \

£
/ Potreby sounaleZitosti a lasky: \
= a1 r - - e - - e "'\
F potfeby druZit se s ostatnimi, byt pfijiman a nékam patfit \

#~ 5,

)/f Potreby bezpeci: citit se zabezpeten a mimo nebezpedi \\1
/

/
/ Fyziologické potieby: hlad, Zizer apod.

Obrézek 1 Maslowova hierarchie potieb (Franck, 2011).

1.1 Psychosocidlni potieby

Psychosocialni potieby jsou v nékterych piipadech postaveny do pozadi ana jejich

dilezitost neni bran takovy ohled jaky by mél byt. U vsech lidi je nedilnou soucésti Zivota



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 12

potieba socialniho kontaktu, protoze vztahy a vazby v zivoté maji nezastupitelnou roli.

Zejména vnemoci je psychosocidlni stav Clovéka natolik zménén, atim 1ijeho

psychosocialni potieby. Na tyto zmény a velky diskomfort pacienta bychom méli myslet pti

komunikaci, edukaci, aktivizaci a pii celkovém procesu oSetfovani. Zejména u détskych

pacientil je tato oblast potieb vysoce porusena (Kopecka, 2015; Sikorova, 2011).

Mezi psychosocialni potfeby se fadi:

Poti‘eba lasky a sounalezitosti: laska je dualezitym aspektem lidské existence.
Neodmysliteln€ k ni patii pocit §tésti a pohody. Citovy vztah ma tfi zékladni formy:
lasku erotickou, lasku zalozenou na vztazich mezi rodi¢i a détmi, kterd zahrnuje
1 lasku matefskou a pratelstvi. A posledni je laska k bliznimu. Mezi zékladni znaky
lasky fadime: pfijeti druhého, potiebu jeho blizkosti, potiebu identity s druhym, pocit
mit druhého pro sebe, poskytovani opory a ochrany. Ditlezitou potiebou v zivoté
ditéte, ale 1 dospélého ¢loveka je potieba sounalezitosti, kdy jedinec potiebuje byt
soucasti skupiny a byt skupinou, kterda tvofi jednotku akceptovan. Typickym
piikladem potfeby sounalezitosti u ditéte je ptijeti do détského kolektivu na zakladni
Skole. Saturace téchto potfeb miize byt vyjadiena pomoci pocitu spokojenosti
a radosti, kterou je dité schopno vyjadfit jiz od konce 2. mésice véku, tim ze se
usméje. Kolem 6. mésice je potom schopno se s blizkymi mazlit. Nasleduji dva
meésice se pak projevuje upfednostiiovani jedné osoby, vétSinou matky a strach
z cizich lidi. Tento stav predstavuje emocni vyvoj ditéte, ktery se poji i s potiebou
jistoty a bezpeci. Jednim z dilezitych aspekti potieby lasky, je laska projevena
rodi¢i, zejména matkou, kterd se na ditéti projevuje typem vazby. Vazba jista se
projevuje, pokud dité, je odchodem matky stresovano, ale po jejim navratu se dité
uklidni aje opét samo sebou. Vazba nejista znamend, Ze dité je bez kontaktu
s matkou nejisté a siln¢ stresované. Nicméné€ po jejim pirichodu si matky nev§ima
1 pfes to, Ze dit¢ matcin navrat uklidnil. Ttetim typem je vazba nejista s vyhybanim
se kontaktiim, kdy dit¢ po odchodu matky je nepatrné stresovano, po jejim navratu
se jeho chovani nezméni a vyhyba se kontaktu s ni. Stejné tak nevénuje pozornost

ani cizim lidem a vyhyba se jim (Sikorova, 2011).

Koncem batoleciho obdobi si dit€¢ zafina hrat s détmi stejného véku. Je to
oznacovano za socidlni hru, ktera je zaloZena na organizované spolupraci. Socialni
hra je dalsi dalezitou sou¢asti naplnéni potieby sounalezitosti. Také litost a empatie

by méla byt zahrnuta k psychosocidlnim potfebam (Sikorova, 2011).
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V obdobi puberty, kdy se pfirozen¢ jedinec zacne zajimat o druhé pohlavi, je jedinec
ohrozen deficitem potieby lasky a soundlezitosti u jedinct, ktefi trpi zdvaznym
onemocnénim. Je pro né slozité navdzat nové vztahy aprozivat prvni lasky

a experimentovat (Sikorova, 2011).

Rada vyzkumu ukazuje, Ze psychosocialni potieby se nejlépe uspokojuji ve fungujici

rodiné (Sikorova, 2011).

o Potieba jistoty a bezpeci: jistota abezpe¢i ma velky vliv na cas traveny
v nemocni¢nim prostfedi ana cely priabéh 1écby. Pokud se pacient/klient citi
bezpecné ma to pozitivni dopad na jeho psychicky stav. Nejtézsi v téchto chvilich
muze byt odlouceni od blizkych aptatel, coZz nas spojuje s potiebou lasky
a soundlezitosti. Traumatické to je zeyména pro déti, pro které je to vétSinou nova
zkuSenost, Casto nepfijemna a bolestiva. V tomto konkrétnim piipadé se da pocit
jistoty a bezpeci zajistit hospitalizaci spole¢né s rodiCem, ktery je ditéti oporou

a ochrancem (Kopecka, 2015).

e Potieba uznani, ocenéni a sebeucty: uznani a ocenéni ¢lovék povazuje za projev
pozornosti od druhé osoby. Zejména u ditéte je typické, Ze si v pfipadé potieby
o uznani samo fekne, ato dotazem, zda je Sikovné, ale v nékterych piipadech
1 plaCem. Postupem casu dité a nasledné 1 dospély prestava davat potfebu uznani

a ocenéni najevo, to ale neznamena, ze o tuto potiebu nestoji (Sikorova, 2011).

Sebekoncepce neboli vztah ¢loveéka k sobé samému se sklada z obrazu vlastniho téla
jedince, kdy je diilezité, aby si clovék uvédomoval své télo, jednak z anatomického
hlediska, ale také z hlediska funk¢nosti. Souvisi s tim samoziejmé i vzhled ¢lovéka.
Jiz v détském veku déti své télo zkoumaji a zacinaji si uvédomovat odliSnosti na sobé
samém. Pozoruji rozdily ve vzhledu (barva vlast, rovnatka apod.). Dal$i ¢asti
sebekoncepce je sebetlcta, kterd vyjadiuje citovy vztah k obrazu, ktery si jedinec
o sob¢ vytvotil. Dulezitou roli zde hraje hodnoceni sebe samého, na zdkladé styku
s lidmi, nazorl rodi¢ii, sourozenct ¢i pratel. Dulezitou slozkou téchto potieb je
vytvafreni pozitivni identity, kterd muize byt ujedincl s nevylécitelnou nemoci
narocna. Mohou sami sebe vnimat spiSe negativné. Posledni slozkou sebekoncepce
je konativni slozka, kdy se vztah k sobé samému odrazi na chovani cloveka

(Sikorova, 2011).
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o Potieba seberealizace a sebeaktualizace: tyto potfeby smétuji ke schopnosti
realizovat se a zaméfit se na to, kym ¢loveék chce nebo mize byt. Jedinec by z dané
prace nebo ¢innosti mel byt uspokojen. Pokud ¢lovéka limituje jeho zdravotni stav,

muze byt slozité své sny a piedstavy zrealizovat (Trachtova a kol.,2013).

e Poti‘eba stimulace a uceni: Casto je ¢lovek kvili jeho zdravotnimu stavu neschopen
vykonavat urcité ¢innosti a je omezen v pohybovych aktivitach. Musi travit ¢as
v omezenych prostorach a €asto se nudi. V nejhorSich ptfipadech se mitize citit
nepotiebny a na obtiz. Takovym myslenkdm bychom méli predchéazet. Nuda muize
u jedincl vyvolavat mrzutou ndladu ¢i agresivni chovani. Projevuje se to zejména
u détské klientely. Détem chybi aktivity, zajimavé podnéty ¢i nové informace.
V doméacim prosttedi, ale ivtom zdravotnickém, by mél byt Cas iprostor na
volnocCasové aktivity, které by meécly byt pfizplsobené zdravotnimu stavu
nemocného. Dilezita je ochota rodiny a zdravotnickych pracovniki se détem, ale
1 dospélym pacientiim vénovat, a poskytnou jim mozZnost ucastnit se aktivit, které
jsou pfizptisobeny jejich stavu a véku. Diilezitym aspektem je podpora v ¢innostech,

ktera se pozd¢ji odrazi na sebetcté a osobni jistoté (Kopecka, 2015).

1.2 Cysticka fibroza

Cysticka fibréoza (CF), diive také mukoviscidoza, je vrozené dédicné onemocnéni, které
postihuje jedince diky mutacim genu transmembranového regulatoru vodivosti (CFTR).
Toto autozomalné recesivni genetické onemocnéni primarn¢ ovliviiuje gastrointestinalni
arespiracni systém a manifestuje ina dalSich organech, zejména na organech

rozmnozovaciho ustroji (Fila, 2014; Fila, 2017; Jakubec, 2006).

Dité s CF se narodi, pokud jeho DNA nese mutaci genu CFTR. Onemocnéni se projevi
pouze v piipade, kdy oba geny (od otce i od matky) nesou mutaci. Oba rodice jsou tedy

zdravimi nositeli mutace genu CFTR (Tajovska, 2013; Vavrova a kol., 2009).

Mutovany gen se oznacuje jako CFTR protein (Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator), ktery vede k insuficienci a nedostate¢né tvorbé bilkoviny. CFTR
protein ovliviiuje transport a vstiebavani chloridi (chloru, sodiku a bikarbonatu) skrz
bunécnou membranu a fidi syntézu bilkovin. Obecné se mutace genu projevuje dysfunkci
chloridového kanalu, coz ma za nasledek hyperabsorpci sodiku a omezené vylu¢ovani

chloru. Tento proces vyvolavd modifikaci slozeni a charakteristik sekreti, s hlavnim
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zaméfenim na jejich viskozitu, coz piedstavuje primarni faktor vzniku vétSiny klinickych

priznaka (Vavrova a kol., 2009; Skalicka, 2014).

Dysfunkce chloridového kanalu zpisobend mutaci genu CFTR vede k postizeni zlaz
s vn¢jsi sekreci. Jsou postizeny potni Zlazy, kterd nejsou schopny spravné absorbovat NaCl
a ostatni organy jsou kvili hyperabsorpci natria ovlivnény tvorbou extrémné vazkého hlenu.
Tento hlen stagnuje v dychacich cestach a diky tomu snadno vznika chronicka bakteridlni
infekce a zanét. Cysticka fibroza se nejvice projevi na dychacim ustoji, na organech traviciho

traktu a miize postihnout i pohlavni zlazy ¢i srdce (Kolek a kol., 2014; Jakubec, 2006).

V Ceské republice je ke dni 15. bfezna 2024 diagnostikovanych 711 pacientii s cystickou
fibrozou. Z toho je 379 déti a 332 dospélych (CFRegister 2.0, © 2024).

Diagnostika

Diagnostikovat cystickou fibrozu Ize jiz v prenatalnim obdobi, a to konkrétné mezi 12. a 13.
tydnem tchotenstvi, kdy zena podstoupi odbér bunck z placenty. Je to tzv. odbér
chloridovych klk. Mozna je 1 diagnostika v 16. — 17. tydnu gravidity, kdy Zena podstoupi
amniocentézu, coz je metoda, kdy se odebere plodova voda, ktera obsahuje bunky plodu.
Ziskany material se vySetii pro gen cystické fibrozy a vysledkem je, zda se vyviji plod s CF,
nebo nosi¢ mutace ¢i uplné zdravy jedinec. Vysledky jsou rodicim sdéleny do tfi tydnt po
odbéru. Prenatdlni diagnostika genu CFTR je doporucena rodindm s 25% rizikem CF nebo

jedincim u kterych vzplanula cysticka fibroza a jejich partnerim (Vavrova a kol., 2009).

Od roku 2009 je v Ceské republice zavedeny novorozenecky screening (NS) cystické
fibrozy, diky kterému je nemoc zachycena do 2 mésici véku. NS je dualezity pro
diagnostikovani onemocnéni jesté pied rozvinutim piiznakii. NS ma zasadni vyznam pro
diagnostiku onemocnéni v rané fazi, coz umoziuje zahgjit 1é€bu v€as a minimalizovat
nevratné zdravotni komplikace u ditéte. NS neni vzdy piesny, a i pfes to, Ze vysledek testu
je negativni, nesmime na CF zapominat, a pokud dité jevi jakékoliv znamky CF je nutné

provést potni test (Fila, 2014; Skalicka, 2014; Vavrova a kol., 2009).

Potni test je velmi snadnou a bezpecnou vySetfovaci metodou zcela bez bolesti. Nutné je,
aby test provadéla zkuSend laboratof. VySeteni stanovuje koncentraci chloriddi v potu.
Fyziologickéd hodnota chloridu se pohybuje mezi 10-30 mmol/l potu. U pacientit S CF se
koncentrace zvysi nad 60 mmol/l. Pokud je hodnota hrani¢ni (30-59 mmol/l) nelze se na

negativitu vysledku spoléhat a je nutno potni test opakovat. Pokud i pfi druhém pokusu
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nebude vysledek jednozna¢ny, musi se provést molekularné genetické vysetieni (Klub CF,

© 2024; Vavrova a kol., 2009).

Molekuliarné genetické vySetieni je indikovdno u nemocnych s patologickymi nebo
hrani¢nimi hodnotami potniho testu. Dale se tato forma diagnostiky vyuziva u planovaného
téhotenstvi u partnert, kde byla prokézana alespon jedna mutace genu CFTR. VySetiuje se
DNA z leukocyt krve, ziskanou odbérem z zily. Pokud je potvrzena ptitomnost dvou
mutaci genu CFTR, je jedinci diagnostikovédna cysticka fibroza. Narodi-li se dit€ s touto
diagnozou, je nutné rodiné zajistit genové poradenstvi, které ma za kol rodinu fadné
informovat apracovat s individudlnimi problémy dané rodiny. Pokud je v rodiné
diagnostikovana CF, pokrevni pfibuzni se mohou nechat vysetfit, zda nejsou zdravimi nosici

mutace genu (Fila, 2014; Jakubec, 2006; Vavrova a kol., 2009).
Projevy cystické fibrozy — postiZeni organi

Projevy CF muzeme pozorovat jiz od narozeni. U aZ 20 % novorozencii a kojenct s CF
muzeme pozorovat stav nazyvany mekoniovy ileus. V pribé¢hu prvnich 48 hodin po
narozeni se u ditéte projevuji ptiznaky, jako je zvraceni s ptfimési zluci, nafouknuté biicho
a zpozdény odchod prvni stolice ve formé tmavych smolnatych vykala. V tomto obdobi
muzeme také pozorovat prodlouzenou novorozeneckou zloutenku a malnutrici.
U dospivajicich a dospélych je potom obdobnou formou syndrom obstrukce distalniho
stieva (DIOS), ktery byva vyvolavam abnormalné hustym stifevnim obsahem (Fila, 2017,

Jakubec, 2006).

Dychaci cesty jsou ovlivnény velmi vazkym hlenem, ktery se tvofi na sliznici a stagnuje
tam. Hlen naruSuje pohyb fasinek a ma vliv na samocistici schopnost DC. V dychacich
cestich se ztoho divodu snadno usadi bakterie, které zpiisobuji infekci a zdnét. To
zpusobuje zavazné postizeni DC, které béhem Zzivota miiZze vést az k selhdni plic. A pravé
plicni selhdni je pficina smrti az u90 % pacienti s CF (Tajovska, 2013; Vavrova

a kol.,2009).

v

Nejcastéjsi jsou infekece DC zplisobeny oportunnimi patogeny, které casto prechazeji do
chronické formy. Mezi nejcastcjsi chronické infekce patti Pseudomonas aeruginosa (PA)
a infekce komplexem Burkholderia cepacia (BC). U infekce BC se az ve 20 % miZe
vyvinout tzv. cepacia syndrom. Cepacia syndrom je septicky Zivot ohroZujici stav pii
nekrotizujici pneumonii. Cim vic je pacient starsi, tim vice maji infekty tendenci se

zhorSovat. Postupem Casu se rozviji chronicky zanét s exacerbacemi, které maji vyznam pro
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postupné klesani funkce plic. Nésledné¢ zanét mize prechazet do okoli plicni tkané a nicit
tak plicni parenchym. Coz zptisobuje hypoxickou plicni vazokonstrikci, kterd nasledné vede
k sekundarni plicni hypertenzi. Kone¢nou fazi poskozeni plic je cor pulmonale. Pokud se
tento stav neléci, je pramérna délka preziti kratsi nez 8 mésict (Fila, 2017; Jakubec, 2006;

Tajovska, 2013).

Mezi klinické ptiznaky CF na dychacich ustroji patii zejména kaSel, ktery mtize mit rizny
charakter. Témét vzdy byva kaSel produktivni a dochazi k vykaslavani velkého mnozstvi
hlenu, ¢asto s pfimési hnisu. U malych déti se Casto stava, ze hlen polykaji a nasledné ho
zvraceni. Kasel jakozto obranny reflex, ktery slouzi k ¢isténi a udrzeni prichodnosti DC by
se nemél tlumit. Nemocny se totiZ pfirozenou cestou zbavuje nadbyteéného mnozstvi hlenu

(Vavrova a kol., 2009).

Dalsim respiracnim projevem je dusnost. Miize se objevit pii kterékoli €innosti, ale 1 v klidu
nebo v noci. V takovych piipadech mize dusnost vést k nespavosti. Pacientovo byti je ¢asto
znepiijemnéno patologickym dychénim. Je proto nutné u malych déti sledovat dechovou

frekvenci a na ptipadné odchylky upozornit 1€kate (Jakubec, 2006; Vavrova a kol., 2009).

Cysticka fibrozy velmi ovliviiuje gastrointestinalni trakt. Jednim z nejcastéjSich projevii je
gastroezofagealni reflux (GER), ktery je zpozorovan az u 80 % dospélych s CF. GER je
zpusoben dysfunkci svérace mezi jicnem a zaludkem a tim dochazi k névratu zalude¢niho
obsahu do jicnu. Tato dysfunkce je zpiisobena pfedevsim usilovnym kaslem, pii kterém
dochazi ke zvysSeni nitrobfisniho tlaku a naslednému vypuzovani obsahu zaludku do jicnu

(Fila, 2014; Vavrova a kol., 2009).

Ovlivnén je 1 pankreat, kdy se asi u 85 % nemocnych béhem Zivota objevi insuficience zevni
sekrece pankreatu. To méd za nasledek malnutrici a hypovitamindzu, ato ptedevSim
vitaminll rozpustnych v tucich. Vyvod slinivky bfiSni je ucpany jiz zminénym vazkym
hlenem a pankreatické enzymy se nemohou dostat do dvanactniku, aby plnily svoji funkei.
Ptes hlen se dostane pouze malé mnozstvi enzymi. Nejvice ovlivnéno je Stépeni tukd,
protoZe sliznice stfeva produkuje enzymy, které jsou schopny $tépit bilkoviny a cukry. Tuky
bohuZel ne, a proto jsou pravé tuky nejhlie zpracovanou slozkou potravy u nemocného
s CF. To se projevi velmi zapachajicimi stolicemi, které mohou obsahovat viditelné kapky
tuku. Piedevsim déti jsou z tohoto diivodu ohroZeni neptfibyvanim na vaze, poruchou ristu
a neprospivanim. Kazdy jedinec s CF je ohroZen nedostatkem vitamind A, D, E a K, které

jsou rozpustné v tucich (Fila, 2014; Jakubec, 2006; Vavrova a kol.,2009).
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Typickou komplikaci CF je diabetes mellitus, a to pfedevsim v dospélém véku. Diabetes se
u nemocnych s CF nerozlisuje na DM 1. typu a DM II. typu, ale oznacuje se jako CFRD
(Cystic Fibrosis related diabetes, tj. cukrovka véazana na cystickou fibrozu). Po této
komplikaci je tfeba patrat, kvili brzkému pocatku 1éCby, jesté pred vzplanutim typickych
priznaka diabetu. Pti¢inou CFRD je vazivova ptestavba slinivky biisni, kterd je zptisobena
mutaci genu CFTR, pro kterou je charakteristické postupné snizovani produkce inzulinu.
Vétsina center pro 1é€bu CF vyuZziva testovani oGTT (ordlné glukozo-tolerancni test) pro

déti starsi 10 let, aby se tato komplikace odhalila v¢as (Fila, 2014; Véavrova a kol., 2009).

U pacientl s CF je pozorovana patologie jater, ktera se typicky projevi jiz béhem prvnich
deseti let zivota az u tfetiny jedinci. Porucha jaterni funkce Casto vyvolava vznik fokalni

biliarni cirhozy (Fila, 2017; Jakubec, 2006).

Jednim z hlavnich charakteristickych projevii CF je vyrazné slanéjs$i pot z divodu jiz
zminéné dysfunkce chloridového kandlu. Jedinci jsou tak ohrozeni hyponatremii
a hypochloremii, v nejhorS§im ptipadé tyto komplikace mohou vést ke smrti (Fila, 2017,

Vévrova a kol., 2009).

Mezi typické komplikace CF patii neplodnost, zejména u muzi. Vyskytuje se az u 98 %
muza s cystickou fibrozou. Je zplsobena slepé zakonCenym nadvarletem a chybénim
chamovodu, které mizeme davat za vinu hustému hlenu, ktery vyvodné cesty ucpal jiz pied
narozenim. Komplikace, kterd se objevi az u 50 % osob s CF je osteoporoza. Je zpiisobena
piredev§im malnutrici a deficitem vitaminu D. Osteopordzu, stejn¢ jako CFRD musime

aktivné vyhledavat (Fila, 2017; Vavrova a kol., 2009).

Lécba

Dulezitym faktorem lécby cystické fibrozy je jeji brzky pocatek, coz momentalné umoziuje
novorozenecky screening CF. Dodrzovéani 1écby a kvalitni dispensarizace ddva moznost
pfedchazet moznym komplikacim a v ptipadé jejich vzplanuti zah4jit okamzitou IéCbu.

Tento proces vede ke zvySeni kvality zivota nemocnych a k prodlouzeni jejich délky Zivota

(Skalicka, 2014).
Mezi hlavni pilife 1é€by cystické fibrozy patii:
e péce o pruchodnost dychacich cest;
e péce o vyzivu nemocného (vysokokalorickd strava);

e agresivni antibiotickd l1écba infekce a zanétu,
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e |écba komplikaci (Skalicka, 2014).

Dulezitym krokem k udrzeni prichodnosti DC je inhala¢ni terapie. Ktera se stava
kazdodenni zalezitosti u osob s CF. Slouzi k poddvani mukolytik a bronchodilatancii
a v n¢kterych pripadech ik antibiotické 1écbé. Kazdy jedinec musi mit inhalaéni pfistroj
1 v domacim prostredi, u kterého je nutna kazdodenni dezinfekce, aby se zabranilo vzniku
infekce. Pro kvalitni ucinek inhala¢ni terapie je nutnd spravna technika, kterou dité spole¢n¢
srodi¢i uci fyzioterapeut. Pokud jedinec netoleruje inhala¢ni lécbu, podavaji se léky
v peroralni formé, a to zejména N-acetylcystein a ambroxol (Jakubec, 2006; Vavrova a kol.,

2009).

Jednou z hlavnich soucasti péce o priichodnost DC je respiracni fyzioterapie. Techniky
respiracni terapie slouZi k odstranéni hlenu z DC a také maji za ukol naucit spravné techniky
inhalace. Mezi tyto metody patii: aktivni cyklus dechovych technik, autogenni drendz, PEP
metoda (positive expiratory pressure systém) a inhalaéni 1écba s drendzni technikou

a respiracni handling (Vavrova, Bartosova, Fila, 2007).

Diilezitou casti 1écebného procesu je péce o stravu nemocného. Osoby s CF jsou ohrozeni
malnutrici a diky tomu by jejich denni kaloricky pfijem mél byt o 10-100 % vySsi nez
u bézné populace. Obsah tuku by mél €init 35-45 % z celkového piijmu. Jedince s CF by
m¢l mit az Sest jidel denné s tim, Ze posledni jidlo by mélo byt pfed spankem. Vhodné je
k béznému jidelnicku ptidavat sipping. Jednim z neodmyslitelnych casti 1écby CF je
substituce vitaminli rozpustnych v tucich. Jelikoz nemoc je charakteristicka vysokou
koncentraci soli v potu, je nutné si tuto ztrdtu nahrazovat. Piisun soli je mozny slanymi

pokrmy nebo kapslemi s NaCl (Fila, 2017).

U pacienttl, u kterych se vyskytne insuficience zevni sekrece pankreatu, je nutna substituce
pankreatickych enzymu ve formé kapsli ke kazdému jidlu. Denni davka musi byt

10 000IU lipazy/kg/den (Skalickd, 2014; Tajovska, 2013).

Typickou lécbou u CF je agresivni antibioticka 1é¢ba, kterd se zahajuje pii jakykoliv
znamkach infekce. Okamzité se podavaji vysoké davky kombinaci antibiotik minimalné na

14 dni (Skalick4,2014).

Zivot s cystickou fibrozou sebou nese dodrZzovani spravného rezimu, ktery ma zabranovat
pfenosu infekce kapénkovou cestou. Hygienicko-epidemiologicky reZzim by se mél
dodrzovat ve zdravotnickych zafizenich, ale i mimo n¢. Casto se osoba s CF mlze nakazit

pii béznych ¢innostech, jako je splachovani WC nebo rychlé pusténi kohoutku. Doporucuje
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se tedy, aby se WC, umyvadla a jiné sanitarni zatizeni denné¢ omyvalo pomoci chlorovych
prostiedkid. Rodiny s CF by méli pouzivat dezinfekéni mydla a dodrzovat pravidla hygieny
mnohem pfisn&ji nez bézné rodiny. Radna dezinfekce a sterilizace se samoziejmé tyka

i inhalac¢nich a jinych lé¢ebnych pomicek (Vavrova a kol., 2009).

V priibéhu prvnich let Zivota ditéte s CF by se nemocny mél vyvarovat navstév béznych
détskych kolektivnich center, zejména Skolkam, détskym koutkiim, hfistim apod. Stejn¢ tak
se nedoporucuje Casté cestovani hromadnou dopravou a navstév mist, kde se predpoklada
shromazd’ovani velkého poctu lidi. Ve zdravotnickych zatizenich, kde se ocekéava ptrichod
takto nemocného jedince, je nutné dodrzovat bézna hygienicko-epidemiologicka pravidla.
Pokud se potkavaji jedinci s CF, je doporucend vzdalenost mezi nimi, alesponl jeden metr.
Mit hospitalizované dva pacienty s CF na stejném pokoji neni vhodné. Kazdy jedinec s CF
vSak neni ohrozeny vznikem infekce, ipies to je opatrnost na misté. Velmi vhodnym
a aktualnim preventivnim programem pro nemocné s CF je ockovani, u kterého neplati
z4dna specialni pravidla. Ockovat by se méli uplné stejné jako zdravé déti. Doporucend jsou

1 nepovinnd ockovani, zejména proti chiipce (Vavrova a kol., 2009).
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2 CILE PRACE

Cilem piehledové studie je zmapovat nejcastéj$i psychosocialni potieby u déti s cystickou

fibrézou u nas i1 ve svéte.

Zjistit, které intervence mohou pomoci naplnéni psychosocialnich potieb.

2.1 Vyzkumné otazky

Jaké jsou hlavni psychosocialni potfeby u ditéte s cystickou fibrozou, a které z nich jsou

nejvic deficitni?

Jakym zplisobem se da naplnéni psychosocialnich potieb u déti s CF podporovat?
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3 METODIKA

3.1 Vylucdovaci a zahrnovaci kritéria

V ramci této bakalarské prace byly do prehledové studie zatfazeny publikace nalezené
v elektronickych databazich. Byly pouzity pouze prace, které se zmiiuji o psychosocialnich
potiebach déti s CF ajejich rodin. A informace o tom, jaké intervence jsou ¢i nejsou

pouzivany, aby byly tyto potfeby naplnény.

3.2 Vyhledavaci strategie

Zde je popsana vyhledavaji strategie véetné informaci o pouzitych informacénich databazich

a zdrojich, casovém intervalu vyhledavani odbornych publikaci a dalSich specifikacich.
Informacni zdroje a databdze

Vyhledavani odbornych ¢lankd, které byly k této piehledové studii pouzity probihal na

celkem tfech platformach.
Vybrany byly elektronické databaze: Scopus, PubMed a Web of Science.
Vsechny vybrané databaze jsou v elektronické podob¢.

Casové obdobi

PIné texty odbornych c¢lankt, které byly vybrany pro zpracovani piehledové studie byly
vyhledany v pribéhu mésici biezen a duben roku 2024. Zéaroven je vhodné zminit, Ze

vSechny publikace byly zvetejnény v pribehu let 2010-2024.
Kli¢ova slova
Pro vyhledavéani vhodnych zdrojl byly vyuzity kli¢ova slova v anglickém jazyce.

Klicova slova pouZita k vyhledavani relevantnich zdroji: Cystic Fibrosis, Psychosocial

needs, children.
Preklad klicovych slov do ¢eského jazyka: Cysticka fibroza, psychosocialni potieby, déti.
Hodnoceni relevance vyhledanych védeckych ditkazit

Odborné publikace byly vyhledany v obdobi bfezen 2024 az duben 2024. Podle ndzvu prace
a nasledném stanoveni cile probihalo vyhledavani na elektronickych databazich za pomoci

Booleovskych operatora ,,AND*“ aklicovych slov: Cystic Fibrosis, Psychosocial needs,
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children. Pted pocatkem vyhledavani byly stanoveny limity: rok vydani publikace, typ
dokumentu a jazyk.

Databdze Scopus

V databazi Scopus bylo po zadani klicovych slov nalezeno 96 vysledkii. Nasledn¢ bylo
vyhleddvani omezeno na roky 2010-2024. Typ dokumentu byl zvolen: Article, Review.
A pro jazyk byla zvolena angli¢tina. Po tomto omezeni se vysledek zmensil na celkem
48 dokumenti. Na zdkladé¢ prvniho tfidéni adekvatnich vysledkid bylo vyfazeno

33 nerelevantnich publikaci.
Databdaze PubMed

Vyhledavani v databazi PubMed probihalo téméf stejnym zpiisobem za skoro stejnych
podminek. Po zadani klicovych slov byl celkovy pocet vyhledanych vysledkti 66. Nasledne
byly stanoveny kritéria. Rok: 2010-2024, typ dokumentu: Meta-analysis, Review, Systematic
review a jazyk: angli¢tina. Po zaddni tohoto omezeni byl vysledek: 17 dokumenti. Z toho

poctu bylo pro nerelevantni informace vyfazeno 10 ¢lanka.
Databaze Web of Science

Po zadani klicovych slov do vyhleddvani databdze Web of Science bylo nalezeno
110 vysledkt, coz je nejvetsi vysledek ze vSech databazi, ktery byl vyhledan Cisté po zadani
klicovych slov. Nicméné, kritéria vysledek zmensila o polovinu. K omezeni byl pouzit rok
2010-2024, typ dokumentu: Article, Review article a jazyk anglic¢tina. Nasledn¢ byl vysledek

67, z toho bylo 51 dokumentii odstranéno jako nerelevantni informace.

Pti vyhledavani na elektronickych databazi bylo celkem nalezeno 272 dokumentti na zaklade

klicovych slov. Po stanoveni kritérii byl vysledek 132.

Prvni selekce probihala na zékladé nazvu vyhledaného dokumentu a jeho abstraktu. Clanky,
které nesouvisely s tématem bakalafské prace a jeho cilem byly vyfazeny. Do dal$iho kola
selekce relevantnich vysledku postoupilo 38 publikaci. Vytazeny byly samoziejmé
i duplicitni vysledky z jednotlivych databazi. Nasledné¢ byly dokumenty hodnoceny
pfeCtenim celého textu akritickym hodnocenim bylo stanoveno, které c¢lanky obsahuji
informace, které by mohly pfispét této prehledové studii. Nakonec bylo do piehledové studie
vyselektovano 20 dokumentli. 8 vyhledanych v databazi Scopus, 5 v databazi PubMed

a zbyvajicich 7 bylo nalezeno v databdzi Web of Science.
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V kapitole VYSLEDKY je k nalezeni piehledové tabulka obsahujici zakladni informace
o jednotlivych publikacich, které byly vybrany k prehledové studii. Jsou zde informace jako:
nazev, rok vydani, autofi, zem& metody vyzkumu a informace o nejcastéjSich

psychosocialnich potiebach.

Vyvojovy diagram reSerse

Vyhledavani odbornych publikaci v elektronickych databazich

Scopus: PubMed: Web of Science:

(n=96) (n=66) (n=110)
OMEZENT: OMEZENT: OMEZENT:
Rok: 2010-2024 Rok: 2010-2024 Rok: 2010-2024
Typ: article, review Typ: meta-analysis, Typ: article, review
Jazyk: angli¢tina review, systematic article

review
(n =48) n=17) n=67

l l |

Odstranéni duplicit a nerelevantnich vysledki na zakladé nazvu a
abstraktu
(n =48) n=17) n=67
Z nich odstranéno: Z nich odstranéno: Z nich odstranéno:
(n 133) (n I 10) (n I 51
(n=15) n=7) (n=16)

~N S

Na zakladé plnych texti bylo
hodnoceno
(n =38)

!

Obrazek 2 Vyvojovy diagram reSerSe — ¢ast 1(vlastni tvorba).
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Na zakladné pInych textii bylo hodnoceno cel kem (n = 38)

Z toho odstranéno nerelevantnich:
(n=18)

l

RELEVANTNI VYSTUPY RESE RSi:
(n =20)

Obrazek 3 Vyvojovy diagram reSerSe — Cast 2 (vlastni tvorba).
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4 VYSLEDKY

Do posledniho kola selekce relevantnich vysledktl bylo zarazeno 38 publikaci. Z toho 20
obsahovalo informace, které by mohly pfispét k hledani odpovédi na vyzkumnou otazku.
Z toho 8 dokumentd vyhledanych v databazi Scopus, 5 v databazi PubMed a poslednich 7

bylo nalezeno v databazi Web of Science.

4.1 Prehled vysledki reserse

Tabulka 1 Piehled vysledkt reSerSe — databaze Scopus

Nazev Autori Rok Typ vyzkumu Poznatky
a zemé o nejcastéjsich
psychosocialnic
h potiebach
Early disease Tonia A.| 2021, | Kvalitativni Australsky  tym
surveillance in | Douglas, Australi | vyzkum pomoci | na zaklade
young children | Julie Ann e polostrukturované¢h | vyzkumu  tvrdi,
with cystic Pooley, 0 rozhovoru. | Ze psychosocialni
fibrosis: Linda Shields, Ucastnilo se 46 | potieby ditcte
A qualitative Stephen M. matek a 21 otct déti | zahrnuji
analysis of parent | Stick, s CF. predevsim
experiences Cindy dostate¢nou
Branch-Smith informovanost
tykajici se
psychosociélnich
aspekt. Déle by
mélo byt
v budoucnu
cilem zmirflovani
uzkost u déti.
Clinical Laura Cooley, | 2020, | Kvalitativni Psychosocialni
communication | Janella USA | vyzkum. Celkem 81 | potteby,  které
preferences in | Hudson, ucastnikit — z toho | byly
cystic fibrosis | Eileen Potter, 58 klini¢ti | identifikovany se
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and strategies to | Katherine F. pracovnici, 9 | tykaji predev§im
optimize care | Raymond, dospélych, 5 | rodinnych
Cynthia adolescentd, 9 | a socialnich
George, rodinnych problémt, dale
Ann M. ptislusniki uzkost
Georgiopoulo z hodnoceni
S zdravotniho

stavu ¢1  strach

Z prognozy.
Developmental | Michelle M. | 2011, Review Déti ve skolnim
and Psychosocial | Ernst, USA véku se potykaji
Issues in Cystic | Mark C. s problémy, které
Fibrosis Johnson, souvisi se
Lori J. Stark srovnani

s vrstevniky

a obavami

z odli$nosti,
dalezité pro né je
udrzeni  zdravé
rodinné
dynamiky.

U adolescentll se
problémy  poji
zejména

s psychickym
stradanim, jako je

uzkost a deprese.

Identifying Robin S. [ 2019, Pilotni studie. | Tato studie tvrdi,
and Integrating | Everhart, USA Ucastnilo se 40 | Ze psychosocilni
Parent Priorities | Stephen J. rodic déti s CF ve | potieby se
for Psychosocial | Molitor, véku 2 mésice az 17 | zejména  tykaji
Support Services | Dena Wentz, let. pocitu izolace pfi

in a Pediatric H. Joel 1é¢ebném
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Cystic Fibrosis | Schmidt, procesu, dale
Clinic Michael  S. pomoci  détem
Schechter zvladat  nékteré
lécebné  ukony
samostatné —
sebeucta,
stimulace.
Psychosocial Stella Li, | 2023, Review Psychosocialni
needs and Tonia Australi potfeby  u déti
interventions for | Douglas, e s CF se zejména
young children | Dominic A. odrazi v potiebé
with cystic Fitzgerald podpory rodice.
fibrosis and their Vyznamna je
families prevence vzniku
psychosocialnich
obtizi a prtibézna
psychicka
podpora, jak
ditéte, tak celé
rodiny.
School lives of | Bethen K. C. | 2023, Kvalitativni syntéza | Psychosocialni
adolescent school | Spencer, UK diukazt potieby deti
students living | Judy Wright, zahrnuji  otazky
with chronic Kate tykajici se:
physical health | Flemming, identity, vztaht
conditions: David s vrstevniky,
a qualitative Cottrell, normality
evidence synthesi | Simon Pini a odlisnosti,

S

autonomie
a vztahu

s personalem.
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Understanding | Lucy R. | 2022, Kvalitativni U déti
motivation for | Holland, Australi | vyzkum. Ugastnilo | a adolescenti
Australian Jodi Hilton, | e se 21 respondentl | jsou
adolescents and | Kim Cookson, (z pavodnich 68). psychosocialni
young adults Milena potfeby naruseny
with cystic Heinsch, zejména v oblasti
fibrosis: Conor seberealizace
Modifiable Gilligan, Peter a sebeaktualizace
factors to Wark . Chybi jim
support self- dostate¢na
management motivace

a smysluplnost.

Young children's | Patricia 2023, | Kvalitativni Psychosocialni
perspectives on | DeCosta, Dénsko, | vyzkum provadény | potieby ditéte
treatment and | Tomothy C. | Austrdli | rozhovorem zahrnuji touhu po

care: Skinner, e zaloZzenym na hfe. | pozitivnim

A qualitative Jette L. Ucastnilo se 8 déti | a pratelském
study using Serensen, ve véku 3-6 let. vztahu se svymi

narrative and | Martha K. poskytovateli
play-based Topperzen, zdravotni  péce,
interviewing Dan tedy s rodici.
Grabowski Klicovy je pro né

pocit davery.

Tabulka 2 Prehled vysledkt reserSe — databaze PubMed

Nazev Autori Rok a zemé | Typ vyzkumu Poznatky

o nejcéastéjsSich

psychosocialnich

poti‘ebach
Children’s | Nathan 2014, Australie | Systematic Déti a adolescenti
Experiences | Jamienson, review se Casto citi jako

of Cystic Dominic bfemeno pro svoji
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Fibrosis: Fitzgerald, rodinu a davaji si

A Systematic | Davinder za vinu rodinné
Review of Singh-Grewal, konflikty.
Qualitative | Camilla S. V obdobi

Studies Hanson, dospivani celi

Jonathan  C. problémim jako

Craig, je socialni

Allison Tong izolace. Potykaji

se s omezenim
vzdélani

a spolecenského
zapojeni.  Mezi
lidmi se citi
odstrkovani kvili
jejich  projevim

nemoci (kasel).

Effects of Barbara 2018, Australie | Systematic Cvi¢ici  metody
exercise Joschtel, review a meta- | maji pozitivni
training on | Sjaan R. analyza. vliv na psychiku
physical and | Gomersall, Zahrnuty byly | ditéte, uspokojuji
psychosocial | Sean Tweedy, studie,  které | potfebu stimulace
health in Helen Petsky, dohromady auceni a zvysuji
children with | Anne B. mély 1009 | kvalitu  zivota.
chronic Chang, participantii ve | Pozitivné
respiratory | Stewart G. véku od 8 do 20 | ovliviiuji
disease Trost let. 1 fyzické potieby
pacienta.
Parent Alun C. | 2016, Australie | Systematic Dit¢  potiebuje
education Jackson, review dobrou rodinou
programmes | Rachel  P-T. (zahrnuto dynamiky.
for special | Liang, celkem 13 Nejcastejsi
health care | Erica studif). psychosocialni

needs Frydenberg, potieba ditéte je
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children: Rosemary O. fungovani
a systematic | Higgins, v ramci rodiny.
review Barbara M.
Murphy
Ready, Gary J. 2018, UK Review K détstvi
Steady, Go — | Connett, a nasledn¢
Achieving Arvind Nagra adolescenci patii
successful postupny piechod

transition in

cystic fibrosis

do dospélosti, kde
se lidské potieby
méni a konkrétné
u CF muze
dochazet

k progresi
onemocnéni.
Program Ready,
Steady, Go, ve
Spojeném
kralovstvi, lidem
nabizi pomoc
pripravit se na
tuto fazi zivota.
Pomahaji
dosahnout
plynulejSimu
pirechodu a snazi
se pomoc naplnit
fyzické

1 psychosocialni
potieby —
zejména co se
psychické
podpory tyce.
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The
increasing
challenge of
genetic
counselling
for cystic

fibrosis

Kimberly E.
Foil,

Amy Powers,
Karen S.
Raraigh,
Kimberly
Wallis,

Kevin W.
Southern,

Danieli Salinas

2019, UK

Review

Genové
poradenstvi
predstavuje
klicovou roli pii
fesSent
psychosociélnich
potieb.
Poskytovani
informaci

o genech

a dédicnosti,

a nasledné

1 0 budoucim
dospélém  zivoté
je dulezité pro
sebekoncepci

a pro
uvédomovani  si
sebe sama.
Informace

0 podstat¢
nemoci, a o tom
jaké nasledky
muze mit béhem
Zivota
(neplodnost, péce
0 zdravi,
testovani
partnertl) by méla
probihat
nejpozdéji

v obdobi star§iho

Skolniho véku.
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Tabulka 3 Prehled vysledku reSerSe — databaze Web of Science

Nazev Autori Rok a zemé | Typ vyzkumu Poznatky
o nejcastéjsich
psychosocialnich
poti‘ebach
Disparities in | Melissa Noke, 2014, UK Review Dopad cysticke
Current and | Alison fibrozy na
Future Wearden, psychosocialni
Childhood and | Sarah  Peters, potieby zahrnuje

Newborn Fiona Ulph mozné negativni

Carrier dasledky
Identification zvetejnéni statusu

nositele, které
mohou vést ke
stigmatizaci

a ovlivnit pohodu
ditcte.

Impact of Jane Chudleigh, 2019, UK Systematic Psychosocialni
Cystic Fibrosis | Rayn Browne, review potieby ditéte
on Unaffected | Catherine s CF se odrazeji

Siblings Radbourne ina jejich

zdravych
sourozencich.
Objevuje se
predevsim
uzkost, deprese

azmény kvality
Zivota.
Ptredchazet
tomuto stavu se

da  dostate¢nou
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edukaci

a realistickou
predstavou

o budoucnosti.
To ma pozitivni
dopad nejen na
zdravého
sourozence, ale
ina samotné dité
s cystickou
fibrozou. Pfijeti
nemoci

u zdravého ditéte
muze

u nemocného
ditéte pomoci
naplnéni potieby
lasky

a sounalezitosti

Ze stran

sourozencu.

Introduction
to Cystic
Fibrosis for
Mental Health
Care
Coordinators

and Providers

Amy
Mueller,

Anna

M.

Georgiopoulos,

Kim L. Reno,

Christine M.

Roach,
Christopher M.
Kvam,
Alexandra L.
Quittner,

Paula

Lomas,

2020 USA

Akademicky

¢lanek

Déti s CF mohou
zazivat pocit
studu

a odliSnosti, které
Casto vedou ke
strachu z Sikany
¢i spolecenského
odmitnuti. Casto
zazivaji pocit
izolace v obdobi

hospitalizace.

Clanek




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 35
Beth A. Smith, zdiraziuje
Stephanie  S. potiebu
Filigno intervenci ze
stran  socialnich
pracovnikd.
Medical device | Alexandra R. 2014, UK Ptipadova Studie ukazuje,
design for Lang, studie ze deficitni
adolescent Jennifer L. psychosocialni
adherence and | Martin, potteby déti s CF
developmental | Sarah Sharples, se odrazi
goals: a case | John A. Crowe v potitebach
study of uznani
a cystic a sebeucty, kdy
fibrosis déti a adolescenti
physiotherapy touzi po
device nezavislosti
a respektovani
jejich schopnosti.
Physical Sarah Denford, 2020, UK Byla vyuzita | Autofi této studie
activity for | Nerelle S. Cox, kombinace tvrdi, ze fyzicka
cystic fibrosis: | Kelly A. metod (online, | aktivita mize mit
perceptions of | Mackintosh, popisny pozitivni vliv na
people with | Melitta A. a prifezovy psychosocialni
cystic fibrosis, | McNarry, prazkum). potfeby. Mohou
parents and | Paul Zacinalo zvySovat  jejich
healthcare O’Halloran, celkem 456 | sebedtuveéru
professionals | Anne E. respondent, a kontrolu  nad
Holland, ale prizkumu | jejich stavem
Owen W. az do konce se | a mlze
Tomlinson, ucastnilo 351 | podporovat pocit

Alan R. Barker,

respondentu.

normality.
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Craig A.
Williams
Prevalence | Mary M. 2019, UK Systematic Cysticka fibroza
and Incidence | Barker, review ameta- | md dopad na
of Anxiety and | Bryony analyza celkovou pohodu
Depression | Beresford, (zahrnuje 37 a kvalitu  Zivota.
Among Martin  Bland, studit). Muze zpisobovat
Children, Lorna K. Fraser uzkosti a deprese,
Adolescents, ato 1udétskych
and Young pacientd. Uzkost
Adults with a deprese narusuji
Life-Limiting psychosocialni
Conditions potieby, atim je
ovlivnéna kvalita
zivota,
optimismus,
sebekoncepce,
a ostatni
psychosocialni
potieby.
Spiritual Nina Reynolds, | 2016, USA | Meta-analyza | Psychosocialni
coping, Sylvie  Mrug, (zahrnuje 14 | potieby zahrnuji
Psychosocial | Kelly Wolfe, studii) dulezitost
adjustment, | David pozitivniho
and physical | Schwebel, duchovniho
health in Jan Wallander zvladani,  které
youth with zahrnuje  lasku,
chronic illness nad¢ji  a hledéani
smyslu  Zivota.
Dostatek  téchto
potieb muze
zvysit kvalitu

Zivota
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a emocionalni

pohodu.

4.2 Prehled nejcastéjSich psychosocialnich potieb dle prehledové studie

Celkovy pocet ¢lankt, které byly zahrnuty do ptehledové studie je 20. Z toho nejstarsi
publikace byla zroku 2011 anejmladsi zroku 2023. Nejvice dokumentli pochazelo
z Australie, Spojeného kralovstvi a ze Spojenych statii americkych. Na zaklad¢ hodnoceni
bylo zjisténo, Ze deficit psychosocidlnich potfeb je nejvice zfetelny v ramci rodinného

a socialniho zivota ditéte, a také v potiebé sebekoncepce.

V 7 ptipadech bylo zminéno, Ze psychosocidlni potieby jsou velmi ovlivnény rodinnou
dynamikou. Pokud je v rodin¢ ditéte zdrava rodinna dynamika, psychosocialni potieby se
uspokojuji snaz. Psychosocialni potieby jsou velmi ovlivnény castym vyskytem uzkosti,

ktera byla uminéna v 5 dokumentech, a také deprese, ktera se objevila ve 3 ¢lancich.

V oblasti socidlnich problémtl, zpouzitych zdroji vypliva, Ze déti maji Casto obavy
z odliSnosti. Z toho diivodu byl zminén strach ze Sikany. Dité¢ s CF se Casto porovnava

s vrstevniky, jejich rozdily jsou divodem deficitu potfeby sebekoncepce.
Nejvice deficitni psychosocialni potieby dle prehledové studie:

e Laska a sounalezitost — dit¢ ma pocit, Ze je na obtiz; ma pocit, ze odvadi pozornost
od zdravych sourozencti; vidi se jako diivod stresu a problémt v roding; Casty je pocit

socialni izolace.

e Jistota a bezpeci — dulezitou potiebou pro dit€ s CF je divéra ke svému pecovateli

a k multidisciplinarnimu tymu, ktery pomaha roding s 1é€bou.

e Potieba uznani, ocenéni a sebeticty — v této oblasti ma dité Casto problémy ve
srovnavani se s vrstevniky, obavaji se odliSnosti, a s tim spojené Sikany, posmivani

se apod.

o Potfeba seberealizace a sebeaktualizace — potieba seberealizace je deficitni
pfedevS§im ve starSim Skolnim véku a v obdobi adolescence, kdy si jedinec
uvédomuje omezeni v aktivitach a ve vzdélani. Casto je diivodem deficitu nedostatek

motivace.

¢ Potieba stimulace a u¢eni — détem chybi zajimavé podnéty a nové informace. Déti

se mohou citit nepotfebné, kvili velkému omezeni v ¢innostech.
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S DISKUZE

V Ceské republice neni oblast psychosocialnich potieb ditéte natolik probadana jako
v zahraniCnich statech ¢i na jinych kontinentech. Nicmén¢, multidisciplinarni tymy, které
spolupracuji s rodinami déti s cystickou fibrézou, na tuto oblast potfeb samoziejmé
nezapominaji. Soucasti tymu pro 1écbu CF je: 1ékar, vSeobecnd/prakticka sestra, farmaceut,
fyzioterapeut, nutri¢ni terapeut, mikrobiolog, genetik, psycholog pro déti a rodice, a také
socialni pracovnik. V. CR méame celkem 5 center pro 1é¢bu CF (Centrum CF Praha, Brno,
Hradec Kralové, Plzeii a Olomouc). Centra cystické fibrozy v CR spolupracuji s elitnimi
pracovisti pro 1écbu CF v zahrani¢i a jsou aktualizovany o nejmodernéjSich postupech 1écby.
Zpusoby 1écby jsou vazany Standardy péce o nemocné cystickou fibrozou: evropsky

konsensus Evropské spolecnosti pro CF (Klub CF, © 2024; Skalicka, 2014; Tajovska, 2013).

Pokud pacienti ¢i jejich rodiny stradaji v jakékoli oblasti, at’ uz maji nedostatek informaci ¢i
potiebuji pomoc po psychické, socidlni ¢i financni strance, mohou kontaktovat Klub cystické

fibrozy, ktery byl v CR zalozen roku 1992 (Klub CF, © 2024).

Nazory autor pouzitych publikaci se v mnohém shoduji. Vysledky vyzkumu
(Douglas et al., 2021) tvrdi, Ze mezi psychosocialni potfeby patii zejména dostatecna
informovanost, ktera se odrazi na sebekoncepci ditéte. Uvadi také, ze kvalita plnéni
psychosocialnich potteb je ohrozena vysokym vyskytem Uzkosti, a to jiz v détském veku.
Stejny nédzor, co se vyskytu uzkosti tyce, sdili i (Barker et al., 2019), kteti zmifiuji i Casté
deprese, které ovliviiuji kvalitu Zivota ditéte. Sebekoncepce ditéte mize byt vyskytem
uzkosti a deprese zkreslena. Vysokou prevalenci a incidenci uzkosti a deprese udava
1 (Chudleigh et al., 2019; Ernst etal., 2011; Li et al., 2023). Podle (Foil et al., 2019) je genové
poradenstvi klicovym momentem pii feSeni psychosocidlnich potieb. Genové poradenstvi
ma rodin€ sdelit veskeré informace o onemocnéni. Dostate¢né mnozstvi informaci se

v ramci psychosocidlnich potieb mlzZe projevit zlepSenim sebekoncepce ditéte.

Dalsi vyzkumy zjistily, Ze mezi Casté psychosocialni potieby ditéte s CF patii zdrava rodinna
dynamika. (Ernst et al., 2011) tvrdi, Ze rodinnd pohoda je zejména dilezitd pro detské
pacientu s CF, u kterych se objevuji psychické problémy. Déle je dobie fungujici rodinné
prostiedi dalezité pro jedince, ktefi maji deficit sebekoncepce a maji potiZe se vztahy mezi
vrstevniky. ZjiSténi (Li et al., 2023) fik4, Ze deficitni je potfeba lasky a sounaleZitosti, a proto
je pro déti s CF vyznamné podpora rodict. Stejné tak (Jackson et al., 2016) zastava nazor,

ze déti maji pfedevsim nedostatek potieby lasky a sounalezitosti, a pro jejich naplnéni je
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potfebnd vhodna rodinna dynamika. Podle (Jamienson et al., 2014) se déti s CF casto citi
jako zatéz pro své rodice a Casto si kladou za vinu konflikty v rodiné. V potiebach lasky
a sounalezitosti je podle (DeCosta et al., 2023) potfebna davéra a pozitivni vztah
k poskytovateli péce, tedy krodi¢i ¢i jinému opatrovnikovi, ale ike zdravotnickému
pracovnikovi. V oblasti psychosocidlnich potieb je dulezity vztah se sourozenci a na zakladé
vyzkumu (Chudleigh et al., 2019) mizeme tvrdit, Ze pokud jsou sourozenci o nemoci
dostatecn¢ informovani, a je jim pfedstavena realisticka vize o budoucnosti, ma to pozitivni
dopad na kvalitu zivota nejen zdravého ditéte, ale i na kvalitu Zivota sourozence s CF. Miize
to pozitivné ovlivnit iobjeveni Uzkosti a deprese unemocného sourozence. V oblasti
psychosocialnich potfeb bylo v publikaci (Reynolds et al., 2016) zminéno, Ze pozitivni
duchovni zvlddani mize uspokojit potfebu lasky a sounalezitosti. Vira mize v nékterych

lidech vyvolat pocit lasky a spousta jedinct zde najde 1 smysl Zivota.

Vyzkum dle (Cooley et al., 2020) souhlasi s potiebou dobrého rodinného zdzemi, ale ukazuje
1 dalezitost feSeni socidlnich problému, kter¢ se uditéte sCF také objevuji.
(Ernst et al., 2011) tikd, ze se déti s CF ve Skolnim véku potykaji s problémy, které souvisi
se srovnavanim se s vrstevniky. Udéavaji iobavy z odliSnosti. S timto vysledkem se
ztotoznuje 1 (Spencer et al., 2023). (Jamienson et al., 2014) jako dals$i socidlni problém uvadi,
ze se deti a CF potykaji s omezenim spoleCenského zapojeni, stim souvisi Casty pocit
socialni izolace, a to zejména v obdobi hospitalizace. Tvrdi, Ze nemocni se ve spolecnosti
citi odstrkovani kvili jejich projeviim nemoci (Jamienson et al., 2014). Stejny nazor zastava
1 (Mueller et al., 2020), ktera ukazuje, ze pocity odliSnosti mohou byt ¢asto i diivodem
strachu  zSikany. O pocitu socialni izolace se zminuje o pilotni studie

(Everhart et al., 2019).

Dalsi deficit psychosocidlnich potieb se objevuje v oblasti potieby uzndni, ocenéni
a sebeucty. (Everhart et al., 2019) tvrdi, Ze déti s CF touzi po vétsi samostatnosti. Konkrétné
pii zvladani nékterych lécebnych ukont, coz pro déti pfedstavuje zvyseni pocitu sebetcty.
Zvladani 1écebnych tkont mize uspokojit i potiebu stimulace a u¢eni. Podobny ndzor ma
(Lang et al., 2014), ktera tik4, Ze psychosocialni potieby déti s CF se odrazi v potiebach
uznani a sebeucty, konkrétné adolescenti by touZili po vEtsi nezavislosti a respektovani
jejich schopnosti, coz se projevuje iu potieby seberealizace. (Connett a Nagra, 2018)
pfedstavuji program, ktery adolescentim pomaha pii piechodu do dospélého Zivota.
Program se jmenuje Ready, Steady, Go, a funguje ve Spojeném kralovstvi. Nemocnym

nabizi psychickou oporu béhem ptechodu, a tim zpiisobuje, Ze psychosocialni Sok neni
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natolik velky. (Noke et al., 2014) tika, ze sebekoncepce byva Casto ovlivnéna negativnim

vnimanim statusu nositele, ktery miize negativné ovlivnit pohodu ditéte.

Potieba  seberealizace  a sebeaktualizace jsou také ohrozeny uditéte s CF.
(Holland et al., 2022) ve vyzkumu piSe, ze deficit téchto potieb je zplisoben predevsim
nedostateCnou motivaci a smysluplnosti. Podle (Jamienson et al., 2014) se nedostatek této
potieby projevuje z divodu omezeného vzdélani a nasledné v dospélosti omezenou
kariérou. (Denford et al., 2020) ukazuje, Ze intervence pomoci fyzické aktivity mize
pozitivné ovlivnit psychiku ditéte. Konkrétné mtize zvySovat sebediivéru a kontrolu nad
jejich  vlastnim télem apodporovat pocit normality. Podobny ndzor uvadi 1
(Joschtel et al., 2018), ktera fikd, Ze cvicici metody maji pozitivni dopad na psychiku

nemocného a uspokojuji potfebu stimulace a uceni, tim zvysuji kvalitu Zivota jedince.

5.1 Odpovéd’ na vyzkumné otazky

Odpovéd na prvni vyzkumnou otazku: ,,Jaké jsou hlavni psychosocidalni potieby u ditéte
s cystickou fibrozou, a které 7 nich jsou nejvic deficitni? “ zni: Psychosocialni potieby jsou
deficitni ve vSech oblastech psychosocidlnich potfeb. Na zaklad¢ piehledové studie Ize fict,
ze psychosocialni potieby u ditéte s cystickou fibrézou jsou velice individualni a odviji se
od progrese nemoci a od vzniklych komplikaci. Za nejméné naplnénou psychosocialni
potiebu by se mohla oznacit potfeba lasky a soundlezitosti. Kazdé dité, at’ zdravé ¢i
nemocné, potiebuje projeveni lasky ze stran rodi¢li a sourozencl. Potiebuje, aby ho
spole¢nost piijala takové, jaké je, i s jeho odlisnostmi. Casto byla zmifiovana potieba zdravé
rodinné¢ dynamiky. Na kvalit¢ naplnéni této potieby se pozdéji odviji deficit ostatnich
psychosocialnich potieb. Pokud dité nema kolem sebe dobré rodinné zazemi, miize mit pocit,
7e divodem problémt je prave on. To se mliZze podepsat na jeho sebekoncepci a dité se mize
vnimat jako ménécenné. Sebeucta ditéte je také ohrozena vztahem s vrstevniky. Vrstevnici
nechtéji dit¢ pfijmou a zdlraziiuji jeho odliSnosti. Z diivodii onemocnéni ditéte, je dité
omezené v ¢innostech a socidlnim zapojeni. Tohle miize zpiisobit deficit potfeby stimulace
a ucenti, ale také deficit potieby seberealizace a sebeaktualizace. Zavérem lze fici, Ze chybéni
jakékoli psychosocialni potfeby se odrazi ve vzniku dalSiho deficitu. Psychosocialni potieby
jsou velmi individualni. Jejich vznik pfedevSim stoji na rodinné situaci ditéte a na socialnim
prostiedi, ve kterém se dité pohybuje. Psychosocialni potfeby ¢asto vyvolavaji vznik uzkosti

a deprese.
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Odpovéd na druhou vyzkumnou otazku: ,Jakym zpiisobem se da naplnéni
psychosocidalnich potieb u déti s CF podporovat?“ zni: Podle piehledové studie lze
konstatovat, Ze intervence pro naplnéni psychosocidlnich potieb se odviji od deficitni
potfeby. Dtlezit¢ také je, aby ke kazdému pacientovi mél multidisciplinarni tym
individualizovany pfistup. Pro spravny ucinek intervenci je dulezity duvérny vztah ke
zdravotnickému personalu. Pro naplnéni psychosocialnich potieb je doporucena pribézna
psychicka podpora a prevence vzniku tzkosti a deprese. Dulezita je i dostate¢na edukace
détského pacienta a jeho rodiny, ktera vétSinou probiha v ramci genového poradenstvi.
Informovanost ditéte mu pomaha si uvédomit obraz vlastniho a téla, a kdyz je dit¢ starsi
dokaZe mu nastinit vizi o budoucnosti. Podle (Denford et al., 2020; Joschtel et al., 2018) je
vhodné vykonavani fyzickych aktivit, které ptispiva ke zlepSeni psychického stavu ditéte
a zarovenl mu pomaha ziskat vétsi sebedivéru. Pozitivni u€inek ma i na sebekoncepci ditéte.
Publikace (Connett a Nagra, 2018) ptfedstavila program ze Spojeného kralovstvi — Ready,
Steady, Go, ktery poukazuje na dilezitost provadéni dospivajicich do dospé€losti s pomoci
psychické podpory. Zaveérem lze fici, ze intervence, které mohou piispét k naplnéni
psychosocialnich potteb, zejména zahrnuji informovanost rodiny a ditéte, davérny vztah
ditéte k clenim multidisciplinarniho tymu, psychologickou podporu ditéte, a individualni

pristup.
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ZAVER
Cysticka fibroza jakozto onemocnéni, které ovliviiuje kvalitu zivota, se negativné podepisuje

na psychosocialnich potfebach ditéte, a tim i na ostatnich ¢lenech rodiny.

Bakalaiska prace byla zpracovana formou piehledové studie. Prvni ¢ast prace se vénuje
teoretickému piehledu o problematice tématu. Druhd Cast prace je samotna piehledové
studie, kde jsou vymezeny cile prace a vyzkumné otdzky, na které jsme se snazili najit

adekvatni odpoved.

Hlavni cil prace byl splnén. ReSerSe a nasledné prostudovani odbornych publikaci ndm
dokazala poskytnou dostatecné informace o nejcastéjSich psychosocidlnich pottebach ditéte

s cystickou fibrézou.

Dil¢im cilem bylo zjistit, jaké intervence by mohly pomoc psychosocialni potieby naplnit.
Na zéklad¢ piehledové studie jsme se dozvédé€li, ze k naplnéni psychosocialnich potiteb
ditéte s CF miiZe ptispet zdrava rodinnd dynamika a dobré socidlni prostfedi. Dostate¢na
informovanost ditéte a rodiny ma také pozitivni dopad na psychosocidlni potieby. Nekteré
studie zminily, ze fyzicka aktivita mtize piispet ke zvySeni potieby sebekoncepce a pocitu
normality. Zjistili jsme, ze dulezité je pro dité pozitivni vztah k peCovateli a podpora rodici.

Cil byl splnén.

Na zavér lze konstatovat, ze problematika psychosocidlnich potieb je velmi komplexni
a individualni. Pfehledova studie nam umoznila ziskat dilezité poznatky o tom, jak cysticka
fibroza ovliviiuje psychosocialni potieby déti trpicich timto onemocnénim. Je ziejmé, ze
potieba lasky, soundlezitosti, podpory a piijeti jsou pro tyto déti klicové. Dilezitym
faktorem je také rodinné prostiedi a socialni podpora, které¢ maji vyznamny vliv na naplnéni
téchto potieb. Tato prace prispiva k lepSimu porozuméni problematiky psychosocidlnich
potieb u déti s cystickou fibrézou a miize slouzit jako podklad pro dalsi vyzkum a praktické
aplikace v oblasti péce o tyto pacienty. Je potieba zdlraznit, Ze poskytnuti komplexni péce,
ktera zohlediuje jak zdravotni, tak psychosocialni aspekty, je klicova pro zlepSeni kvality

zivota nemocnych déti a jejich rodin.
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Deoxyribonukleova kyselina

Gastroezofagealni reflux

International Unit — mezindrodni jednotka
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Chlorid sodny

Novorozenecky screening

Oralné gluk6zo-tolerancni test

Pseudomonas aeruginosa

Positive Expiratory Pressure
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United States of America — Spojené staty americké



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 49

SEZNAM OBRAZKU
Obrazek 1 Maslowova hierarchie potieb (Franc€k, 2011). ........ccccoeviieiiiiieiiiiiiieeeriieeeens 11
Obrazek 2 Vyvojovy diagram reSerSe — ¢ast 1(vlastni tvorba). .........ccccvvveeeeciiieieniiiieeens 24

Obrazek 3 Vyvojovy diagram reSerSe — ¢ast 2 (vlastni tvorba). ..........ccceeeevcniieeeninieeeens 25



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 50

SEZNAM TABULEK
Tabulka 1 Prehled vysledki reSerSe — databdze SCOPUS.......cccevvvviiieiiiiiiieeiiiieeeeiieee e 26
Tabulka 2 Prehled vysledki reSerSe — databaze PubMed...........ccoevvveviiiieeiiiiiiieeeiieeees 29

Tabulka 3 Prehled vysledki resSerSe — databaze Web of Science ........cccceeeevevveeeerciieeeeenns 33






