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Abstrakt
Cystická fibróza je jedním z nejčastějších dědičných onemocnění. Důležitou a nezaměnitelnou roli v péči o dítě s cystickou fibrózou hraje nejen tým odborníků v ambulantní a hospitalizační péči, ale i rodiče. V nemocnici fakultního typu bylo provedeno šetření, které mělo kvalitativní design. Byly provedeny rozhovory s rodiči dětí navštěvujících základní nebo střední školu, které byly zaměřeny na informace o dietě, potíže se zvládáním přípravy vysokokalorické stravy, stravování ve škole a finanční problematiku s přípravou stravy spojenou. Rodiče dětí s cystickou fibrózou jsou o dietě, kterou mají jejich děti dodržovat, adekvátně poučeni. Byla odhalena nedostatečná spolupráce rodičů a nutričního terapeuta v ambulantní péči. V oblasti problematiky přípravy stravy byla zjištěna velká časová i finanční náročnost. Významnou pomocí pro rodiče je Klub cystické fibrózy a nadace Dobrý anděl. Výsledky jsou využívány v ambulanci pro cystickou fibrózu ke zlepšení péče o nemocné. 
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Úvod
Nemoc slaných dětí, jak je laicky nazývána cystická fibróza, je jedním z nejčastějších dědičných onemocnění (Vávrová, 2006, s. 15). Cystická fibróza je autozomálně recesivně dědičné onemocnění žláz se zevní sekrecí. Dochází k defektnímu transportu iontů a zvyšuje se viskozitu sekretů exokrinních žláz (Vokurka a Hugo, 2008, s. 73,74). Ke čtyřem základním projevům patří chronické zhoršující se onemocnění dýchacích cest a plic, nedostatečná zevní sekrece pankreatu se steatoreou a neprospíváním, vysoká koncentrace elektrolytů v potu a porucha reprodukce u mužů (Kubáčková, 2014, s. 43). Díky výzkumnému úsilí a novým léčebným postupům lze příznivě ovlivnit průběh nemoci. Zatímco ještě po 2. světové válce umírala většina dětí s cystickou fibrózou v kojeneckém věku, přežívá dnes 50 % nemocných do 4. dekády života. Pro pacienty s cystickou fibrózou je velmi důležitá výživa. Výživový stav významně ovlivňuje prognózu a kvalitu života těchto pacientů (Vávrová, 2006, s. 15, 351). Hustý hlen, který se nachází v pankreatu pacientů s cystickou fibrózou, omezuje nebo znemožňuje sekreci trávicích enzymů nezbytných pro trávení potravy. Neléčení pacienti proto často trpí podvýživou. Děti s cystickou fibrózou potřebují o 40–50 % více energie než zdraví vrstevníci. Proto by měli být dítě a jeho rodiče od začátku poučeni a motivováni ke konzumaci vysokokalorické stravy, která je pestrá a obsahuje alespoň 40 % tuků (Vávrová a Bartošová, 2009, s. 137).
Z výše uvedeného vyplývá, že důležitou a nezaměnitelnou roli v péči o dítě s cystickou fibrózou hraje nejen tým odborníků v ambulantní i hospitalizační péči, ale i rodiče. Odborníci svými znalostmi pomáhají rodičům správně pečovat o nemocné dítě a pozitivně reagovat na jeho potřeby. Mají-li rodiče správné informace a podaří-li se navázat spolupráce zdravotníků s rodinou, mohou být dosaženy požadované výsledky a spokojenost může být na obou stranách. 
Cíle práce: 1. Zjistit informovanost rodičů o nutnosti vysokokalorické stravy u dětí s cystickou fibrózou. 2. Zjistit problémy rodičů spojené s výběrem a přípravou vysokokalorické stravy u dětí.
Metodika
V nejmenované nemocnici fakultního typu bylo od prosince 2015 do března 2016 provedeno šetření, které mělo kvalitativní design. Kvantitativní metodologie byla zvolena, protože je vhodná k podrobnějšímu a hloubkovému zkoumání problému. Na rozdíl od kvantitativního přístupu je to metoda velmi pružná, která může reagovat na změny sbíraných dat i v průběhu výzkumu. Jde o přístup holistický a umožňuje individuální přístup výzkumníka s ohledem na rozdíly mezi jednotlivými pacienty a jejich rodiči. Hendl (2008, s. 52) uvádí, že hlavním úkolem kvalitativního výzkumu je objasnit, jak se lidé v dané situaci a prostředí chovají, proč jednají určitým způsobem a jak organizují své všednodenní aktivity a interakce.
Šetření probíhalo pomocí nestandardizovaného polostrukturovaného rozhovoru vlastní konstrukce. Konkrétní otázky byly k rozhovoru připraveny na základě teoretických východisek z odborné literatury, na základě informací získaných po konzultaci s odborníky na danou problematiku a dále také na základě vlastní dlouholeté zkušenosti jedné z autorek při práci s rodiči i jejich dětmi, které trpí cystickou fibrózou.
Před započetím rozhovorů byla pro výběr respondentů stanovena následující kritéria: 1. respondent bude rodič nebo jiná dospělá osoba pečující o dítě s cystickou fibrózou, 2. tato osoba musí být zároveň osobou, která se v běžném životě podílí na zajištění stravy nemocnému dítěti, 3. dítě respondenta navštěvuje základní nebo střední školu (pro objasnění problematiky stravování dětí s cystickou fibrózou ve škole), 4. ochota respondenta vést rozhovor a nahrávat rozhovor na diktafon. Rozhovory byly vedeny se sedmi matkami, které pečují o své dítě s cystickou fibrózou. Jedna matka měla v péči dvě děti s cystickou fibrózou, dvojčata. Rozhovory se tedy týkaly péče o osm dětí. Anamnestické údaje dětí respondentů, období objevení se prvních známek nemoci, konkretizace prvních známek nemoci a období diagnostiky nemoci shrnuje tabulka č 1. Z důvodu zachování anonymity, byla jména dětí respondentů změněna. Před nahráváním rozhovoru byli respondenti seznámeni s problematikou šetření a byli ujištěni o anonymitě. V úvodu každého rozhovoru byl nahrán souhlas respondenta s nahráváním. Tři rozhovory probíhaly za hospitalizace dětí na lůžkovém oddělení, čtyři byly uskutečněny na ambulanci při pravidelné kontrole. Všechny rozhovory probíhaly v soukromí, v klidné místnosti za přítomnosti dětí.
Doslovné přepisy rozhovorů byly podrobeny kvalitativní obsahové analýze. Na základě analýzy dat byly vytvořeny 4 kategorie: 1. anamnestické údaje, 2. informovanost rodičů, 3. problematika přípravy stravy, 4. finanční zátěž rodiny, které byly dále členěny do podkategorií. 

Tabulka 1 Anamnestické údaje
	Smyšlená jména dětí s CF
	Věk v letech
	Ročník a typ školy
	První známky nemoci
	První příznak nemoci
	Diagnostika CF

	Aneta
	16
	2. SŠ
	5. den
	dechové obtíže, průjem
	4. měsíc

	Betyna
	18
	4. SŠ
	3. měsíc
	neprospívání, steatorea
	3. měsíc

	Karolína
	14
	8. ZŠ
	po narození
	mekoniový ileus
	4. týden

	Renata
	8
	3. ZŠ
	po narození
	mekoniový ileus
	1. týden

	Jaroslav
	17
	2. SŠ
	5. měsíc
	zánět plic
	amnio

	Pavel
	11
	5. ZŠ
	2. den
	ileus
	2. měsíc

	Mirek
	11
	4. ZŠ
	5. den
	dechové obtíže
	4. týden

	Vilém
	11
	4. ZŠ
	5. den
	dechové obtíže
	4. týden


CF = cystická fibróza, ZŠ = základní škola, SŠ = střední škola, amnio = CF byla dítěti diagnostikována z aminocentézy
Výsledky a diskuse
Vzhledem k obsáhlosti zjištěných informací, jsou zde uvedeny pouze některé výsledky. Kompletní výsledky jsou k dispozici u korespondenční autorky. Výpovědi respondentů jsou uvedeny kurzívou. 
V kategorii „Informovanost rodičů“ bylo hlavním úkolem zjistit, zda matky umí sdělit, jakou jejich dítě musí dodržovat dietu, kým byly o dietě po stanovení diagnózy poučeny a zda byly tyto informace pro ně srozumitelné. Dále byla zjišťována spolupráce rodiny s nutričním terapeutem, jestli jim byl poskytnut dostatek informačních materiálů, kde ještě čerpají potřebné informace a co by jim v této problematice nejvíce pomohlo. Šest respondentek bylo poprvé o dietě pro jejich děti poučeno lékařem a sestrou společně. Jedna respondentka uvedla poučení pouze lékařem. Dvě matky se se svými dětmi zúčastnily edukačního pobytu ve FN Motol.
Všechny matky uměly popsat dietu, kterou musí jejich dítě dodržovat. Maminka Renaty říká: „Musíme mít vysokokalorickou stravu, hodně tuků, bílkovin, mléčných výrobků, přidávám ji do jídla smetanu a majonézu, dbáme, aby byla strava pestrá, přidáváme ovoce a zeleninu, víc jídla solím, měla by jíst často, nejmíň šestkrát denně”.
K prvním získaným informacím matka Pavla říká: „První informace byly asi dostatečné, ale já byla vyděšená a zmatená a stejně jsem si spoustu informací a zkušeností musela vyhledat na internetu”. Také matka Járy přiznává: „Myslím, že byly dostatečné, ale byly to dlouhé hovory, abych všemu porozuměla”. Respondentky říkaly, že si v případě problému vždy volaly do poradny pro cystickou fibrózu a tam jim bylo lékařem nebo sestrou vše objasněno. Respondentky říkaly, že nebyly edukovány nutričním terapeutem a dopodrobna s nimi nikdo dietu nerozebíral. Informační materiál k problematice stravy dostalo v ambulanci pět matek. Dvě matky starších dětí odpověděly: „Tenkrát moc informačního materiálu nebylo, spíš nám bylo všechno vysvětlováno ústně”. Dvě byly vybaveny materiálem z FN Motol, kde byly na týdenním edukačním pobytu..
Při následných ambulantních kontrolách se maminky nikdy nesetkaly s nutričním terapeutem, ani jim tato možnost nebyla nabídnuta. Všechny maminky si tuto péči pochvalují při hospitalizacích svých dětí. Maminka Karolíny odpovídá: „Nutriční vybírá stravu s dcerou jen při hospitalizacích, to je dobrý, vybere si, co jí chutná, při běžných kontrolách u pana doktora jsem se s nutriční nesetkala”. Maminka dvojčat na otázku spolupráce s nutričním terapeutem také říká: „Nespolupracuji, setkáváme se jen při hospitalizacích, ty ale naštěstí nejsou časté”. Maminka Renaty se shoduje: „Při běžných kontrolách ne, jen při hospitalizacích,…když se s ní při návštěvě dcery potkám, vybíráme jídlo společně”. Další informace o stravování svých dětí získávají respondentky na internetu obecně, od rodičů stejně nemocných dětí a odborníků na internetových stránkách Klubu cystické fibrózy, na diskusním portálu cystické fibrózy nebo na sociálních sítích. Maminka dvojčat informace téměř neshání a říká: „Vždycky jsme si poradili sami”.
Z rozhovorů s matkami v oblasti informovanosti vzešel požadavek na spolupráci s nutričním terapeutem i při ambulantních kontrolách dětí. S nutriční terapeutkou byla po konzultaci s vedoucím lékařem centra cystické fibrózy a vedoucí sestrou pro výživu domluvena spolupráce při ambulantních kontrolách těchto dětí. Podařilo se navázat spolupráci nutriční poradny na základě podnětu tohoto šetření i pro dětské pacienty s cystickou fibrózou. V ambulanci pro cystickou fibrózu jsou rodičům o této možnosti poskytovány informace pomocí letáčku, kde je i telefonický kontakt s možností individuální konzultace s nutriční terapeutkou.
V kategorii „Problematika přípravy stravy“ bylo zjišťováno, jaký čas denně věnují rodiče k zajištění vysokokalorické stravy u svých dětí, zda se u nich vyskytlo období odmítání stravy a jak probíhá stravování dětí s cystickou fibrózou během školního dne. Časová náročnost přípravy stravy pro nemocné dítě je dle matek značná. Matky se shodují, že věnují jídlu svých nemocných dětí velkou část dne, ale uznávají, že čím jsou děti starší, tím je čas kolem přípravy stravy kratší. Maminka Betynky říká: „Dřív to bylo časově náročné, nyní už jí prakticky všechno i ovoce a zeleninu, ovoce vůbec nechtěla”. Maminka šestnáctileté Anetky odpovídá: „Hodně času, i když teď už míň, protože se snažím zapojit Anetku, spolu vybereme potraviny, spolu vaříme, nebo už něco zvládne sama”. Problematickým obdobím u dětí s cystickou fibrózou je období odmítání stravy. Tato otázka vyvolala u většiny matek úsměv a káravý pohled na své dítě. „Ano tím obdobím jsme si prošli.“ nebo „Ano, tím si procházíme.” byla častá odpověď.
Stravování ve školní jídelně je další změnou, která nastává s nástupem školní docházky. Rodiče pak nemají stravování zcela pod kontrolou. Jen tři matky uvedly, že se jejich dítě stravuje ve školní jídelně. Ostatní děti na oběd chodí domů, nebo k babičce. Všechny děti si nosí do školy jednu nebo dvě bohaté svačiny s ovocem a sladkostmi. Dvě maminky řekly, že si děti ještě dokupují různé pamlsky v automatu. Matky uvádějí, že se snaží, aby děti jedly minimálně šestkrát denně. Postoj školy a učitelů ke stravovací problematice dětí s cystickou fibrózou matky hodnotily kladně. Ve škole dětem vycházejí vstříc hlavně v první třídě, kdy podle matek, paní učitelka kontroluje hygienu a braní pankreatických enzymů před jídlem. Ve školách musí rodiče o nemoci informovat a předkládají buď zprávu od lékaře, nebo připravený letáček pro učitele od Klubu cystické fibrózy. Maminka Renaty říká: „Dostali jsme od klubu brožuru pro učitelku do školy, je moc pěkně udělaná a četli ji tam všichni, i uklízečky”. Učitelé musí vědět, že nemoc není nakažlivá, že dítě občas kašle a může kašlem i rušit vyučování, že musí užívat pankreatické enzymy před jídly, že svačiny má objemnější a dítě se jich nemůže vzdát  (Vávrová a Bartošová,  2009,  s.  108).  Všechny matky říkají, že učí své děti samostatnosti a dohled učitelů od druhé třídy nebyl potřeba. Špatné zkušenosti má pouze maminka sedmnáctiletého Járy a jeho dnes už dospělé sestry také s cystickou fibrózou. Chodili do školy, kde dle matky byly problémy se spolužáky a nevstřícností školy cokoliv řešit. Matka při vzpomínce na toto období skoro pláče a říká: „Spolupráce s nimi byla špatná, byly tam veliké problémy, které musel řešit až psycholog. Musela jsem to řešit vyhledáním jiné školy, soukromé, a tam to bylo úplně jiné, vycházeli nám ve všem vstříc a děti se tam dodnes rádi vrací”.
Problematika internátního ubytování se týkala tří dětí, které navštěvují střední školu. Odpovědi matek byly jednoznačné: „Ne, to by nešlo”. Matka Anetky říká: „Do školy to má 20 kilometrů, ale vozí ji starší bratr autem, aby nemusela na internát, to by nešlo, stále potřebuje kontrolu”. Járova maminka uvádí: „Internát, to by nešlo, výběr školy byl limitovaný nemocí a dojížděním, takže i když chtěli na jinou školu, museli si vybrat školu, která byla dostupná dojížděním”. Matka čtrnáctileté Karolíny, která teprve bude vybírat střední školu, odpovídá: „Chtěla na internát, ale to by nešlo, musím jí stále všechno připomínat, léky a tak, i když tolik let už to ví”. Výběr budoucího povolání by měl být řešen zcela individuálně a v poradně, kde bylo šetření uskutečněno, probíhají konzultace o výběru povolání za přítomnosti dítěte, rodičů a lékaře.
Péče o dítě obnáší nejen přípravu kaloricky bohaté stravy, ale i inhalace, rehabilitace, podávání léků. Maminky se na diskusním portálu vyjadřují, že začátky jsou kruté, ale postupně se zavedením stálého denního režimu a s pomocí rodiny se dá vše zvládnout. Stejný je také názor Martynkové a Sikorové (2012), které píší, že rodina s dítětem s cystickou fibrózou má život složitější než ostatní rodiny. Důvodem je zejména časová náročnost léčby.
V kategorii „Finanční zátěž rodiny“ byla objasňována v otázkách dostupnosti potravin, finanční náročnosti při nákupu potravin, členství v Klubu cystické fibrózy a využívání nějaké finanční pomoci. Pouze jedna matka uvedla, že má finančně dobré rodinné zázemí a nemusí vyhledávat finanční podporu. Šest matek uvádí velkou finanční zátěž spojenou s nákupem potravin a uvádí velké výdaje na léky, vitamíny a doplňky stravy. Maminka jedenáctiletých dvojčat odpovídá: „To určitě, jídlo nás stojí neskutečný peníze…, neumím si představit být svobodná matka, nevím, kde bych na to jídlo brala peníze. Další položkou jsou léky, vitamíny, Fresubiny, vše je bráno jako doplněk stravy a vše se platí a my to máme dvakrát”. Maminka Karolínky si pochvaluje: „Nám pomáhá Dobrý Anděl, jsme si dávali žádost a máme peníze na jídlo, vitamíny”. Čtyři matky jsou členy Klubu cystické fibrózy, dvě říkají, že nejsou, ale chtějí se tam přihlásit, protože slyšely o zajímavých členských výhodách. Mezi ně patří osmnáctiletá Betynka, jejíž maminka říká: „Až teď se při pobytu v nemocnici dozvěděla o možnosti získat malý inhalátor na cesty od Klubu cystické fibrózy, tak si tam sama volala a chce se zaregistrovat a využít nějakých výhod”. Dvě maminky využívají příspěvky od nadace Dobrý Anděl. Maminka Anetky odpovídá: „Ptala jsem se na sociálce, ale na stravu od nich nemáme nárok, dostala jsem ale příspěvek od nadace Dobrý Anděl, jsem za to velice vděčná”.
V případě finančních potíží souvisejících s přípravou stravy je velikou pomocí sociální pracovník, který je součástí multidisciplinárního týmu všech center cystické fibrózy. Také Klub cystické fibrózy je organizací, která má dobře fungující sociální poradenství. Rodiče zde mohou diskutovat o příspěvcích a upomínají se navzájem k podání žádosti o finanční podporu. Klub svým členům po podání žádosti vyplácí roční příspěvek na léčbu, poskytuje finanční pomoc na inhalační pomůcky a v akutních případech může člen klubu požádat o mimořádnou finanční pomoc. Dotazované matky v našem šetření jsou s Klubem nemocných CF spokojené a určitě by registraci doporučily všem nemocným s cystickou fibrózou. Také Martynková a Sikorová (2012) uvádějí ve své studii, že rodiče chválí perfektní podporu členů Klubu. Nejde jen o pomoc finanční, ale o výměnu zkušeností mezi členy, pořádání různých akcí, zveřejňování aktuálních novinek v oblasti léčby a vydávání časopisu Zpravodaj.
V dnešní době je cílem většiny dietologů snižování hmotnosti lidí a nastavení zdravé životosprávy. Nemoc cystická fibróza však nutí rodiče zabývat se opačným problémem a to, jak své dítě „vykrmit”. U tohoto onemocnění je výživa dětí velmi zásadní a odráží se na jejich celkovém zdravotním stavu. Proto je nutné, aby rodiče dětí s cystickou fibrózou byli podrobně seznámeni s problematikou výživy a aby tato oblast nebyla podceňována. Měli bychom rodiče brát jako součást týmu, přistupovat k nim trpělivě, empaticky a nezapomínat, že to jsou  laici a milující rodiče nemocného dítěte.
Autoři jsou si vědomi toho, že šetření proběhlo pouze v jedné nemocnici a s malým počtem respondentů, takže nelze problémy zde popsané ani výsledky zobecňovat na všechny rodiče dětí s cystickou fibrózou. Cílem bylo provést šetření v jedné konkrétní ambulanci pro cystickou fibrózu jedné nemocnice a zajistit pro rodiče konkrétní pomoc. Oslovené matky byly potěšeny možností účastnit se šetření, zájmem o jejich nemocné dítě i jejich vlastní problémy s tím spojené. Rodiče citlivě vnímají a oceňují zájem odborníků, kteří naslouchají jim a jejich dítěti.  Problémy  rodičů  spojené  s výživou  dětí  v mladším  školním  věku,  starším  školním věku a adolescentů, které byly přiblíženy v této práci, jsou nemalé. Přínosné by bylo jistě i nastínit problematiku vysokokalorické výživy batolecího a předškolního věku dětí.
Závěr
Hlavním cílem práce bylo zmapovat problematiku výživy dětí s cystickou fibrózou a najít slabiny a nedostatky, zjistit co rodičům chybí a co pro ně mohou udělat odborníci. Bylo zjištěno, že jsou rodiče dětí s cystickou fibrózou o dietě, kterou mají jejich děti dodržovat adekvátně poučeni. Informace získávali od lékařů, sester, nutričních terapeutů, v rámci edukačních pobytů a na internetu, především na stránkách Klubu cystické fibrózy. První informace byly dostatečné, ale respondentky si vše nezapamatovaly a musely se k nim opakovaně vracet v podobě letáků, telefonátů do ambulance nebo vyhledáním na internetu. Naše šetření odhalilo nedostatečnou spolupráci rodičů a nutričního terapeuta v ambulantní péči. Rodiče chválí práci nutričního terapeuta při hospitalizaci svých dětí, ale ambulantní poradna nutričního terapeuta jim chybí. Některé matky vyslovily přání o radu nutričního terapeuta v sestavování jídelníčku a pomoc při tvorbě speciálních vysokokalorických receptů. Na základě tohoto zjištění byla v zařízení, kde šetření probíhalo, zajištěna spolupráce s nutriční terapeutkou. V oblasti problematiky přípravy stravy byla zjištěna velká časová i finanční náročnost. Důležitá je spolupráce celé rodiny nemocného dítěte a významná je i spolupráce se školou, kterou dítě navštěvuje. Významnou pomocí pro rodiče je Klub cystické fibrózy a nadace Dobrý anděl. Poskytují rodičům cenné rady, zkušenosti, novinky v léčbě a hlavně finanční podporu. Výsledky šetření jsou využívány v ambulanci pro cystickou fibrózu ke zlepšení péče o nemocné, na Fakultě zdravotnických studií i na Fakultě chemicko-technologické k přiblížení problematiky onemocnění souvisejících se zažívacím traktem a výživou. 
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Nutrition of Children with Cystic Fibrosis from Parents' View
Abstract
Cystic fibrosis is one of the most frequent hereditary disease. The important role in the care of a child with cystic fibrosis is not only on the health-care professionals but also on parents. A qualitative-design survey was conducted in university hospital. Interviews with parents of children attending primary and secondary schools were carried out. The questions were devised in order to obtain information about high-caloric diet, difficulty of its preparation at home and in school catering, and financial cost as well. The results showed that parents of children with cystic fibrosis have proper knowledge about preparation of meal with specific needs. However, insufficient cooperation between parents and nutrition therapists in outpatient care was revealed. The preparation of meal for children with cystic fibrosis was found to be time-consuming and financially demanding. Dobrý anděl foundation and Klub cystické fibrózy represent a significant help for parents. The results of this research are used in outpatient care unit for cystic fibrosis to improve the quality of health care.  
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