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Cilem studie bylo zjistit kvalitu Zivota adolescent(l (13-18 let) s cévnim pfistupem
Broviac, pouzivanym pro parenterdlni vyzivu pfi syndromu kratkého stfeva. Vyzkum
probihal béhem pandemie covidu-19, formou on-line polostrukturovanych rozhovord
se 7 Ucastniky. Data byla analyzovéna interpretativni fenomenologickou analyzou
arozdélena do péti kategorii: fyzickd oblast, psychicka oblast, interpersondlni vztahy,
kazdodenni Zivot a prostiedi. Vysledky ukazaly negativni dopad cévniho pfistupu
a parenterdlni vyzivy na kvalitu Zivota, zejména v oblastech pohybu, vzdélavéni, spole-
Cenského zivota a sebepojeti. Pfesto Ucastnici vykazovali adekvatni socidlni a emocio-
nalni oporu. Klicovou roli vnimani kvality Zivota hraje osobni pfistup k onemocnéni.
Studie zdlraznuje potfebu individuaIni podpory pro tyto adolescenty.

Klicova slova: kvalita Zivota, adolescenti, cévni pfistup Broviac, parenterdini vyZziva,
syndrom kratkého stieva.

The aim of the study was to evaluate the quality of life of adolescents (aged 13-18)
with a Broviac catheter, used for parenteral nutrition in the context of short bowel
syndrome. The research was conducted during the COVID-19 pandemic through
online semi-structured interviews with seven participants. Data were analyzed using
interpretative phenomenological analysis and categorized into five domains: physical
area, psychological area, interpersonal relationships, daily life, and environment. The
results revealed a negative impact of the Broviac catheter and parenteral nutrition on
quality of life, particularly in the areas of mobility, education, social life, and self-con-
cept. However, participants reported adequate social and emotional support. Personal
attitudes towards the condition play a crucial role in perceived quality of life. The study
emphasizes the need for individualized support for these adolescents.

Key words: quality of life, qdolescents, Broviac catheter, parenteral nutrition, short
bowel syndrome.

40% ptipadu, déle iledzni stavy, tézka mal-
Parenteralni vyziva pfedstavuje zasadni  absorpce, akutni pankreatitida ¢i jiné kritic-
zpUsob podavani zivin mimo zazivaci trakt,  ké stavy s dysfunkci traviciho traktu (1, 2).

kdy jsou Ziviny pfivadény pfimo do cévniho

Specifickymi dlvody pro parenterdlni vyzivu
mohou byt také neonatologické indikace ¢i
syndrom kratkého stfeva, tvofici pfiblizné  napfiklad kardidIni, rendlni a jaterni selhani (3).
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Podavani parenterdlni vyzivy vdomacim pro-
stiedi snizuje naklady a umoznuje pacientim
¢astecny ndvrat do bézného zivota, coz ale
vyzaduje peclivou edukaci pacientl a jejich
rodin béhem hospitalizace (4, 5).

Pro dlouhodobou parenteralni vyzivu se
vyuzivaji centrdlni Zilni pfistupy, mezi nimiz
dominuje tunelizovany Broviac katétr. Tento
pfistup zajistuje stabilni fixaci diky podkozni
manzeté, kterd zaroven pusobi jako barié-
ra proti infekcim (1). | ptes jeho vyhody vsak
maze byt spojen s komplikacemi, jako jsou
katétrové sepse, které mohou mit vazné az
fatélni dlsledky (6). Parenteralni vyziva také
pFindsi rizika, véetné metabolickych poruch
nebo zanétlivych reakci, coz déle ovliviiuje
kvalitu zivota pacienta.

Adolescenti, ktefi vyuzivaji Broviac katétr
pro dlouhodobou parenteralni vyzivu, celi
mnoha vyzvam. Kromé fyzickych komplikaci
se potykaji s psychologickymi dlsledky, jako
jsou deprese a negativni vnimani vlastniho
téla (7). Narocna je také jejich integrace do
kolektivu vrstevnikd, prestoze je pro zlepse-
ni kvality Zivota nezbytnd. Socidlni podpora
a pfijeti hraji klicovou roli, pficemz je dllezité,
aby tito adolescenti méli pfistup k adekvatni
zdravotni a psychologické péci (5).

Cilem tohoto piispévku bylo zjistit a po-
psat kvalitu Zivota adolescentli s cévnim pfi-
stupem Broviac a identifikovat faktory, které
tuto kvalitu ovliviuji. Studie podtrhuje nut-
nost individudlni podpory zamétené na fyzic-
ké, psychické i socidlni potieby téchto jedinca.

Kvalitativni vyzkum probihal metodou in-
terpretativni fenomenologické analyzy, kterd
se zaméfuje na porozuméni zité zkusenosti
¢lovéka (8). Data byla sbirdna prostfednic-
tvim polostrukturovanych rozhovort v bieznu
2021.

Do vyzkumného souboru bylo zafazeno
sedm adolescentd ve véku 10-19 let, ktefi
spliovali nasledujici kritéria: dlouhodobé
pouzivani cévniho pfistupu Broviac po dobu
minimalné jednoho roku, aplikace parente-
ralni vyzivy z dlivodu nedostatecného vstre-
bavani Zivin, provadéni parenterdlni vyzivy
v domécim prostiedi nejméné dvakrat tydné
a souhlas participanta ¢i zakonného zastupce
s Gcasti na vyzkumu.
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Participanti byli ¢dste¢né vybrani na za-
kladé osobniho kontaktu ve zdravotnickych
zatizenich poskytujicich péci pacientim
s dlouhodobym cévnim pfistupem. Pro zis-
kani ucastnikl byly osloveny zdravotnické
instituce a pomocné skupiny napf¥i¢ Ceskou
republikou. Kvli ochrané osobnich udaja byli
participanti kontaktovani pracovniky téchto
instituci, ktefi jim zprostredkovali informace
o vyzkumu a kontakt na vyzkumnika.

Analyza dat byla provedena pomociinter-
pretativni fenomenologické analyzy. Uvodnim
krokem byla transkripce rozhovor(, nasle-
dované opakovanym ¢tenim a poslechem
nahravek pro lepsi porozuméni problémim
participant(. BEhem tohoto procesu byly za-
znamendavany komentare a poznamky, které
identifikovaly klicové pasaze. Pomoci kédo-
vani a tfidéni textu byly vytyéeny vyznamové
jednotky, které vedly k vytvoreni kategorii
a subkategorii (8).

Pfed rozhovory byli ucastnici informovani
o pribéhu, anonymité a moznosti odmitnout
odpovédi na citlivé otazky. Vsichni ucastnici
byli dikladné informovani o povaze vyzku-
mu, jeho dobrovolnosti a moznosti kdykoli
svou Ucast ukoncit. Nezletili uc¢astnici méli
souhlas svych zakonnych zastupcl. Rozhovory
probihaly v domacim prostredi participantd,
trvaly pfiblizné 20 minut a byly zaznamenany
na audiozdznam. Po rozhovorech nasledoval

Charakteristika vyzkumného souboru

doslovny prepis, doplnény o terénni poznam-
ky a analyzu nonverbalni komunikace. Pro
zajisténi anonymity byla jména ucastnika

zménéna.

Vyzkumny soubor tvofilo sedm adoles-
centll s cévnim pfistupem Broviac, ktefi spl-
fovali uvedenad kritéria pro zafazeni do stu-
die. Zucastnily se ¢tyfi divky a tfi chlapci. T¥i
participanti byli zamérné vybrani na zakladé
osobniho kontaktu ve zdravotnickém zafizeni
specializovaném na lé¢bu a péci o dlouhodo-
bé cévni pristupy Broviac. Dalsi Gcastnici byli
ziskani diky spolupraci se specializovanymi
institucemi, které zprostfedkovaly kontakt na
vyzkumnika. Zékladni informace o vyzkum-
ném souboru jsou uvedeny v tabulce 1.

Bylo identifikovano pét hlavnich témat:
fyzicka oblast, psychicka oblast, interperso-
nalni vztahy, kazdodenni zivot a prostredi,
ktera reflektuji vliv dlouhodobého cévniho
pfistupu Broviac na kvalitu Zivota adolescentt
(vizObr. 1). Jednotliva témata jsou rozvedena,
vcetné pfimych citaci participantd nize.

Z rozhovor(l vyplynulo, Zze cévni pfistup
Broviac ovliviiuje pohybové aktivity ucast-

Participant Vék Délka zavedeni Broviac Délka aplikace parenteralni vyzivy
Rozélie 13 let 7 let 12 hodin denné

Alena 13 let 13 let 12 hodin denné

Petr 15 let 13 let 19 hodin denné

Tereza 17 let 13 let 14 hodin denné

Jakub 17 let 17 let 10 hodin 3x tydné

Lucie 17 let 5let 10 hodin 4x tydné

Véclav 18 let 3 roky 16 hodin denné

Kvalita Zivota adolescentdl se syndromem krdtkého streva na parenterdini vyZivé cévnim pfistupem

Broviac: Témata a subtémata

Volnocasové zajmové aktivity
Vzdélavani

Spolecensky Zivot
Kazdodenni Zivot
Vniméni pandemie COVID-19
Pohyblivost

Subjektivni hodnoceni Zivota

. Zévislost na pomiickach
s Broviakem p

Fyzickd oblast

Subjektivni hodnoceni energie a vytrvalosti

Kvalita Zivota adolescentd s cévnim piistupem Broviac \

Subjektivni hodnoceni
socidlnich vztahil

Adekvatnost socidlni opory
Interpersonalnivztahy
Partnerské vztahy

Vztah k vlastnimu télu

Psychickd oblast

< Dostupnost zdravotni péce
Prizptisobeni bytovych podminek

Prostredi

Psychickd aemociondlni podpora
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nikd. Alena uvedla, Ze ji Broviac neomezu-
je: ,Jezdime jako kazdej rok do Chorvatska.
Muzu chodit na prochdzky, jezdit na kole nebo
na powerboardu.” Petr viak zminil omezeni
u kontaktnich sportd: ,Rdd bych hrdl florbal,
ale tak si chodim zahrdt ping pong.” Vétsina
Ucastnikd aplikuje parenteralni vyzivu v noci,
aby méli pres den volnost. Lucie popsala:
,Je to pro mé pohodiny, Ze pies den mdm vol-
no.”Vaclav si pochvaluje mobilni pumpu, kte-
rd zvysuje flexibilitu: ,Kdyz nestihdm, tak si to
vezmu do skoly.”1 kdyz pfi napojeni na vyzivu
je pohyb omezeny, mobilni pomutcky umoz-
nuji participantdm vétsi volnost a komfort.
Tyto zkusenosti zdlraznuji vyznam pfizpUso-

benirezimu a edukace pro kazdodenni zivot.

Nezletili participanti spoléhaji na rodi-
Ce pii péci o Broviac a pfipravé parenteralni
vyzivy, pfesto néktefi usiluji o samostatnost.
Rozdlie se snazi zapojit: ,Mamka mi pomdhd
prelepovat, ale ucim se to sama.”Vaclav zvlada
vétsinu ukonl sam, avsak obcas pozada o po-
moc: ,KdyZ se mi nechce, poprosim mamku.”
Mobilni pumpa vyrazné zvysuje flexibilitu, ale
jeji vaha mlize byt narocna. Vaclav déle po-
znamenal:,,Md to Sest kilo, ale uz jsem si zvykl.”
Tereza radéji pouziva pumpu na stojanu:,,V ba-
tohu je to dost tézky.” Participanti ocenuiji, ze
se diky podpore rodiny i modernim pomac-
kam mohou vice zapojit do béznych ¢innosti,
pfesto si néktefi uvédomuiji, ze samostatnost

vyZaduje ¢as a usili.

Z rozhovort vyplynulo, ze parenteralni
vyziva ovliviuje energii a vytrvalost ucast-
nikd, zejména po naro¢néjsich dnech. Tereza
zminila vycerpdani zplsobené skolou: ,KdyZ
prijdu domd, tak uz na uceni nemdm energii.”
Lucie doplniuje:,,Obcas mi nebylo dobre, byla
jsem unavend, takze jsem musela byt doma
a... prosté jsem to vzdala a rozhodla jsem se, Ze
pljdu na ucridk, kde je miri uciva a je to takovy
volnéjsi.” Rozélie by si ptrala zavodné plavat,
ale dodala: ,Nemdizu vyddvat ty nejlepsi vyko-
ny, protoZe by to nezvlddlo télo.” Komplikace,
napfiklad katétrové sepse, pfispivaji k unavé
a omezenim. Alena pfiznala: ,Prodélala jsem

uz patndct infekci.” Pocit vycerpani, zejmé-

na pfi zdravotnich komplikacich, vyrazné
ovliviiuje kazdodenni zivot participanta.
PrizpUsobeni denniho rezimu a dostatecny
odpocinek jsou klicem ke zvladani ndro¢nych

situaci.

Z rozhovoru vyplynulo, Ze vétsina Ucastni-
kd vnimad odlisnosti na svém téle jako zdroj dis-
komfortu. Tereza voli jednodilné plavky, aby
zakryla jizvy: ,KdyZ se na vds cizi podivd, hned
zaméri na to misto, kde jsou hadicky.” Alena
popsala nepfijemné pohledy cizich lidi a pocit
studu: ,Jo, je to neprijemny...” Naopak Vaclav
pfistupuje ke svému télu pozitivné a s nad-
hledem: ,Je to tvoje télo, tak proc se stydét?”
Rozalie zdlraznuje prijeti svého téla: ,Nékteri
lidi to vezmou tak, jak to je.” Ptijeti vlastniho
téla hraje zasadni roli v psychickém komfortu.
Zatimco néktefi participanti se stéle potykaji
s pocity studu, jini, jako Vaclav, se dokazali
s odliSnostmi vyrovnat a berou je jako pfiro-
zenou soucast Zivota.

Rodina a blizci pratelé jsou pro Ucastniky
klicovymi zdroji podpory. Tereza se svéfuje
spise vrstevniklm: ,Jdu spi$ za kdmosema.”
Lucie zddraznila podporu rodicu: ,Se v§im mi
pomdhaiji a jsou oporou pro mé.” Vaclav oce-
nuje nejen podporu rodicq, ale i kamaradi:
~Chodime ven, tam se s nima pobavim o vsem.”
Jakub své problémy nikomu nefika, avsak
jeho pouto s bratrem dvoj¢etem poskytuje
pottebnou oporu:,On je pro mé velkd opora.”
Psychicka podpora blizkych vyrazné pfispiva
ke zvladani vyzev spojenych s onemocnénim.
Pro nékteré je rodina hlavnim zdrojem pod-
pory, pro jiné zase vrstevnici.

Socidlni vztahy participantd byly ovliv-
nény jak jejich onemocnénim, tak pandemii.
Rozarie ma dobré vztahy se spoluzaky: ,Ten
prvni rok nebyl dobry, ale ted’to berou, jak to
je.” Naopak Alena uvedla: ,Nékdy jo, ale spis
si hrajou s ostatnima.” Tereza a Lucie své one-
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mocnéni taji. Lucie vysvétlila:,, Stydim se za to.
Pripaddm si zvldstni.” Socialni vztahy Ucastnikd
se lisi podle jejich otevienosti a schopnosti
komunikovat o svém onemocnéni. Néktefi,
jako Vaclav, jsou bez ostychu, zatimco jini voli
diskrétnéjsi pfistup.

Socialni opora je pro participanti zasadni.
Lucie ocenila podporu kamaradky, ktera ji
brani pred nepfijemnymi pozndmkami: ,Ta
spoluZacka se mé vzdycky zastane, takZe jsem za
to strasné stastnd.” Vaclav ma Sirokou sit pod-
pory: ,,Mdm kamarddy, kteri vzdy pomizou.”
Tito blizci pratelé a rodina poskytuji nejen
psychickou oporu, ale i praktickou pomoc
v kazdodennim zivoté.

Téma partnerskych vztahl ukazalo rozdily
mezi divkami a Vaclavem. Tereza zminila oba-
vy: ,Myslim si, Ze v tom bude velkej problém.”
Vaclav je optimisticky: ,Nejdilezitéjsi je, aby
se za to clovék nestydél.” Piistup k partner-
skym vztahGm se odviji od sebed(ivéry a pfi-
jeti vlastniho téla. Néktefi ucastnici vnimaji
Broviac jako prekazku, jini ho berou jako sou-
¢ast Zivota, kterd vztahy neovlivni.

Z rozhovoru vyplynulo, Ze Gcastnici vénuji
svlj volny ¢as sporttim a klidnéjsim aktivitam.
Alena si uziva vodni aktivity: ,KdyZ se potd-
pim, nachdzim ryby.” Jakub chodi do posilovny
a hraje hry doma.

Pandemie covidu-19 ovlivnila vzdélava-
ni Ucastniky, avsak pristup ucitel se razni.
Rozalie ocenila podporu ucitel: ,, Téch hodin
je dost, ale ucitelé mi vychdzeji vstfic.” Lucie
popsala nepfizplsobivost na obchodni aka-
demii: ,Ucitelé nechdpali, Ze mdm takovou

nemoc.”

Spolecensky zivot tGcastnikl je ptizpa-
soben aplikaci parenterdlni vyzivy. Vaclav si
rezim upravuje: ,Dokapu a rovnou ddm dalsi,
abych mohl vecer ke kdmosovi.”

www.pediatriepropraxi.cz



Pandemie pfinesla obavy i omezeni.
Rozalie popsala strach z navitév nemocnic:
,Jsem ndchylnéjsi na riizné choroby, mdm
strach, abych to nedostala.”

Z rozhovorl vyplynulo, Ze zivot s Brovi-
akem je zvladnutelny. Lucie uvedla: S rodinou
a kamarddy, kteri té podporuji, se dd vsechno

zvlddnout.”

Vsichni Ucastnici hodnoti zdravotni péci ja-
ko dostupnou. Alenina maminka zminila: , Jind

nemocnice opravdu neovlddd péci o centrdl.”

Bezbariérové prostredi zlepsuje mobilitu.
Lucie uvedla:,,Rodice mi oddélali prahy z pokoje
tfeba do koupelny.” Vaclav ptiznal, Ze pohyb
v nepfizplsobeném byté je méné komfortni:
,Maximdlné jdu do kuchyné, ale na zdchod uz ne.”

Nase vysledky ukazaly, ze dlouhodoby
cévni pfistup Broviac vyznamné ovliviuje riz-
né aspekty Zivota adolescentll. Podobné jako
v zahranicnich studiich byly zjistény specific-
ké potifeby a omezeni v oblasti pohyblivosti,
socialnich vztahu, vzdélavani a pfizplisobeni
prostiedi. Dllezitou roli hraje také vék a dél-
ka zavedeni katétru, které ovliviuji miru sa-
mostatnosti a adaptace na kazdodenni zivot.
V oblasti mobility a kvality zivota pacientt
pouzivajicich mobilni pumpu se nase vysled-
ky shoduji s kanadskou studii (9). Uéastnici,
ktefi vyuzivaji mobilni pumpu, hodnotili svij
pohyb a flexibilitu pozitivné, coz je v souladu
se zjisténim, Zze mobilni pumpa usnadnuje
kazdodenni aktivity. Zaznamenali jsme vsak
rozdily v hodnoceni mobility v zavislosti na
délce zavedeni cévniho pristupu — adoles-
centi s delsi zkusenosti vykazovali vyssi miru
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samostatnosti a lepsi adaptaci na kazdodenni
aktivity. Zjisténi o komplikacich spojenych
s dlouhodobym uzivanim katétr(, jako jsou
infekce nebo trombdzy, odpovidaji vysledkdm
ze zahranici (10). Komplikace byly vnimany
jako faktor ovliviujici energii a vytrvalost,
pficemz adolescenti s delsi dobou zavede-
ni katétru casto vykazovali lepsi schopnost
zvladat tyto komplikace diky ziskanym zku-
Senostem a rozvoji vlastnich strategii zvla-
dani. Psychicka zatéz spojend s viditelnymi
jizvami a katétrem byla rovnéz zaznamenana,
coz odpovida poznatkdm (7), které popisu-
ji obdobi dospivani jako kritické pro pfijeti
chronického onemocnéni. Byly patrné rozdily
v pfistupu k vlastnimu télu - star$i adolescenti
a ti s delsi zkusenosti s Broviacem vykazovali
vétsi miru akceptace a sebedivéry, zatimco
mladsi ucastnici byli vnimavéjsi k vnéjsimu
hodnoceni okolim. Socidlni za¢lenéni a vztahy
se spoluzaky byly v nasem vyzkumu rizné.
Néktefi participanti uvadéli pozitivni zkuse-
nosti, jini Celili izolaci, coz koresponduje se
studiemi (5), které zd(raznuji vyznam osvéty
v kolektivnim prostfedi. Vztahy s vrstevniky
byly ovlivnény nejen pfistupem okoli, ale ta-
ké tim, jak dlouho uUcastnici s onemocnénim
Zili — adolescenti s del3i zkusenosti vykazovali
vétsi otevienost a schopnost mluvit o svém
zdravotnim stavu. V oblasti vzdélavani byla
zjisténa zvysend absence a obtiznost doplfio-
vani uciva, coz potvrzuji vysledky ze zahranici
(11). Starsi adolescenti a ti s delsi zkuSenosti
s parenteralni vyZivou ¢astéji vykazovali lepsi
schopnosti v organizaci studia a zvladani skol-
nich povinnosti, pandemie covid-19 ovlivnila
vzdélavani a socidlni kontakty, coz korespon-
duje se zjisténimi (12), kde adolescenti uvadéli
snizeniinterakci s pfételi a zvyseni podpory ze
strany rodiny. | zde se ukazaly rozdily podle
véku - mladsi tc¢astnici vice postradali kontakt
se spoluzaky, zatimco starsi adolescenti lépe
vyuzivali on-line formy komunikace. V ob-
lasti ptizplsobeni bytovych podminek nase
vysledky ukazuji vy3si podil upravenych do-
macnosti ve srovnani se zahrani¢im (13), kde
pouze 9,1 % pacientll provedlo Upravy svého
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2015;28(1):61-62.

3. Lebl J, Sumnik Z, Préisova J, et al. Klinickd pediatrie. 2. vyd.
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domova. Toto pfizpUsobeni zlepsuje mobili-
tu a komfort v kazdodennim Zivoté, pficemz
rodiny adolescentl s delsi zkusenosti s paren-
terdlni vyzivou castéji provadeély rozsahlejsi
upravy, reflektujici jejich dlouhodobé potieby.

Nase zjisténi poukazuji na podobnosti
s dostupnou literaturou, ale také na specifika,
kterd by mohla byt podnétem pro dalsi vy-
zkum a intervence, zejména v oblasti vzdéla-
véani a osvéty mezi zdravotnickymi pracovniky
i verejnosti. Vysledky naseho vyzkumu dale
zdUraznuji vyznam tématu pro détské sestry,
které hraji klicovou roli v podpofe adaptace
déti a adolescentll na zivot s dlouhodobym
cévnim pristupem. Klicova je komplexni péce,
kterad zahrnuje nejen odbornou zdravotni pédi,
ale také podporu psychické pohody, edukaci

pacientl a rodin a usnadnéni socialniintegrace.

Cilem studie bylo zhodnotit kvalitu Zivota
adolescentu s cévnim piistupem Broviac, se
zaméfenim na fyzické, psychické a socialni
aspekty. Vysledky ukazuji, Ze Broviac ovliv-
fuje vnimani vlastniho téla, zejména u divek,
které castéji pocituji stud, coz mlze kompli-
kovat socialni a partnerské vztahy. Navzdory
omezenim participanti uvadéli dostate¢nou
podporu od rodiny a pratel. Vzdélavani je
negativné ovlivnéno ¢astymi absencemi, coz
muze limitovat studijni vysledky a profesni
volby. Pfestoze dostupnost specializované
zdravotni péce je hodnocena pozitivné, doma-
ci prostiedi vyzaduje Upravy pro snazsi pohyb
s infuznimi pomuckami. Vysledky potvrzuji,
ze kvalita Zivota adolescentl s Broviacem
je snizend zejména pfi aplikaci parenteralni
vyzivy, avsak adekvatni podpora mize tyto
dopady zmirnit. Vysledky zdlraznuji potre-
bu edukacnich program( a dalsiho vyzkumu
pro zlepseni péce a podpory této specifické
skupiny. Téma je vyznamné i pro détské sestry,
které mohou svou odbornou péci a cilenou
podporou prispét ke zlepseni kvality Zivota
adolescentd s Broviacem, a to prostrednictvim
individudIné prizptsobené edukace, podpory
samostatnosti a zajisténi psychické pohody.
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