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ABSTRAKT

Tato diplomova prace se zabyva problematikou poruch ptijmu potravy u déti. Pfinasi
jedine¢nou zkuSenost formdlnich a neformalnich pecujicich o déti, které maji problémy
s jidlem. Cilem diplomové prace je popsat stavajici péci o déti s poruchou piijmu potravy
aidentifikovat moznosti  multidisciplinarni ~ spoluprace v prostfedi  socialnich
sluzeb a zdravotnictvi. Dil¢im cilem prace je popsat a komparovat poruchu piijmu potravy
v ¢eském a americkém prostredi, identifikovat tlohy jednotlivych profesi a dalSich aktéri
v feSeni tohoto problému a v neposledni fad¢ identifikovat potieby na zdklad¢é zkuSenosti
konkrétnich osob. Diplomova préce je zpracovana metodou interpretativni fenomenologické
analyzy. Teoretickd Cast prace vymezuje s odvoldnim na Mezinarodni klasifikaci nemoci
a souvisejicich zdravotnich problémut pojem détska porucha ptijmu potravy a souvisejici
terminologii. Dale se zaméfuje na mozné pti¢iny vzniku a prevalenci poruchy v populaci
a jeji socioekonomické dopady. Predstavena je také tlloha odborniki z oblasti zdravotnictvi
a socialni prace. Pozornost je vénovana metoddm a moZznostem podpory ditéte a rodiny
a dostupnosti pétée v CR i zahraniéi. V praktické &asti jsou prezentovany zkuSenosti
a potfeby formalnich a neformalnich pecujicich o déti s poruchou p¥ijmu potravy v CR. Ze
zkuSenosti ucastniki vyzkumného Setieni vyplynulo, Ze péce o déti s poruchou piijmu
potravy je Casov¢ a finan¢né naro¢na a ovliviiuje kazdodenni Zivot a socialni participaci
ditéte arodiny. Vysledky vyzkumu prokazaly, Ze porucha pifijmu potravy piedstavuje
komplexni problém, ktery vyzaduje multioborovou spolupraci odbornikd. Potieba
spoluprace napftic€ obory je proto akcentovana v zavére¢nych doporucenich diplomové prace,
ktera obsahuji konkrétni kroky vedouci ke zvySeni povédomi o problematice poruch pifijmu

potravy u déti.

Kli¢ova slova: porucha piijmu potravy, problémy s jidlem, dité, psychosocialni

zatéZ, multidisciplinarni spoluprace, komplexni péce, Feeding Matters



ABSTRACT

This thesis deals with the problem of pediatric feeding disorders. It brings the unique
experience of formal and informal caregivers of children with feeding difficulties. The aim
of the thesis is to describe the current management of pediatric feeding disorders and to
identify the possibilities of multidisciplinary collaboration among health and social care
professionals. The partial goal of the work is to describe and compare pediatric feeding
disorder in different contexts, to identify the roles of individual professions and other actors
in solving this problem and, last but not least, to identify needs based on specific people's
experiences. This thesis is processed by the method of interpretive phenomenological
analysis. The theoretical part defines the term pediatric feeding disorder and related
terminology with reference to the International Classification of Diseases and Related Health
Problems. It also focuses on the possible causes of the disorder, its prevalence, and socio-
economic impacts. It presents the role of health and social care professionals. Attention is
paid to the methods and possibilities of child and family support and the accessibility of care
in the Czech Republic and abroad. The empirical part presents the experiences and needs of
formal and informal caregivers of children with feeding disorders in the Czech Republic.
The participants' experience in the research survey shows that caring for children with
feeding disorders is time- and financially demanding. It affects the daily life and social
participation of the child and family. The research results have shown that pediatric feeding
disorder is a complex problem that requires multidisciplinary collaboration. The need for
collaboration across disciplines is therefore emphasized in the final recommendations of the

thesis, which contain concrete steps to raise awareness of pediatric feeding disorders.

Keywords: pediatric feeding disorder, feeding difficulties, child, psychosocial burden,

multidisciplinary collaboration, comprehensive care, Feeding Matters



I. UVOD

Tato diplomova prace se vénuje problematice poruch piijmu potravy u déti, se kterou
jsem se setkala v rdmci svého povolani. Pracuji jako specialni pedagog v organizaci, ktera
poskytuje sluzby détem s vyvojovymi poruchami, a v minulém roce jsme se spolu s vedenim
organizace rozhodli zrealizovat dlouho zamysleny projekt Nejedlici pravé pro rodice déti,
které maji s pfijmem potravy obtize. Nejedna se vSak o déti s mentalni anorexii ¢i bulimii.
Jednéd se prevazné o déti, pro které je Cas jidla stres a jidlo nepfitel, o déti, které maji
omezeny jidelnic¢ek, neji kousky nebo vlhkou stavu. Tyto a mnohé dalsi potize pii piijmu
potravy Casto postihuji déti predCasné narozené, ¢i déti s poruchou autistického spektra
a maji vyznamny psychosocialni dopad na celou rodinu. Ovliviiuji chovéni ditéte ve Skole
i ve spolecnosti a méni socidlni situaci rodiny (Fernando a Potock 2015). Skupiné takto
hendikepovanych jedincti neni oviem na tizemi Ceské republiky, bohuzel, vénovana
dostatecnd pozornost a péfe. A pravé pro tyto jedince je projekt Nejedlici urCen. Je
inspirovan dobrou praxi americké klinické logopedky Debry C. Lowsky a pfeveden do
podminek ¢eského prostiedi.

Pro volbu tohoto tématu mne podnitily jednak pfibéhy rodin déti, které maji obtize
s jidlem a které jsou €i byly soucasti naSeho projektu Nejedlici. Inspiraci mi byla ovSem také
dobra zahrani¢ni praxe, v jejimzZ Cele stoji po¢inani organizace Feeding Matters, ve které
pusobim jako Clenka mezinarodni hodnotici komise pro vybér piispévku na odbornou
konferenci poruch piijmu potravy u déti pro rok 2023.

Cilem diplomové prace je popsat stavajici péci o déti s poruchou piijmu potravy (dale
jen PPP) aidentifikovat moznosti multidisciplinarni spoluprace v prostiedi socialnich
sluzeb a zdravotnictvi. Dil¢im cilem prace je popsat a komparovat PPP u déti v riiznych
kontextech, identifikovat ulohy jednotlivych profesi a dalSich aktérti v feSeni tohoto
problému a v neposledni fad¢ identifikovat potieby na zédklad¢ zkuSenosti konkrétnich osob.
Pro ucely diplomové prace jsem zvolila kontext ¢eského a amerického prostiedi. Na Spojené
staty americké (USA) se zamétfuji ze dvou divodi. Tim prvnim je skutecnost, ze
problematika PPP u déti je v americké literatuie dostupna a nejvice rozpracovana. Druhym
divodem vybéru amerického prostiedi je rovnéZ mé znalost anglického jazyka. Prvni dva
vySe uvedené dil¢i cile napliuji v teoretické Casti prace, posledni dil¢i cil naplituje ¢ast
empiricka.

V teoretické Casti je s odvolanim na Mezindrodni klasifikaci nemoci a souvisejicich

zdravotnich problémi predstaven klicovy termin détskd porucha piijmu potravy a dalsi



pojmy uzivané v souvislosti s PPP. Déle jsou objasnény mozné pti¢iny vzniku poruchy, jeji
prevalence v détské populaci a socidlni i ekonomické dopady na pecujici o déti s PPP.
Pozornost je vénovana také uloze jednotlivych odborniki v feSeni tohoto problému.
V teoretické Casti neopominam ani metody a moznosti podpory ditéte a rodiny. Posledni
kapitola se dotyka dostupnosti pé¢e v CR i zahraniéi.

V empirické ¢asti prace naplnim cil prostfednictvim vyzkumu s vyuzitim kvalitativni
metodologie. Zamérem je zjistit aktualni podobu praxe v pééi o uvedenou klientelu v CR.
Za tim Ucelem byla vyuZzivana technika polostrukturovanych rozhovord.

V diplomové praci vychazim z ptistupu orientovaného na klienta, jakozto jedné ze
systémovych teorii, které¢ zduraziuji vzajemné vztahy mezi jednotlivymi elementy,
utvarejici celek, ale také vztahy mezi klienty socidlni prace (jedinci, rodinami, organizacemi,

komunitami) a vzajemnymi faktory vlivu prostfedi (Barker 2003).



II. TEORETICKA CAST

1 Poruchy prijmu potravy u déti

Piijem potravy je slozitd a komplexni dovednost, ktera zahrnuje praci celého téla.
Dutikazem je skutecnost, ze k jednomu jedinému polknuti, a tedy pohybu potravy a tekutin
v téle je zapotifebi 26 svalii a 6 hlavovych nervii spolupracujicich v dokonalé harmonii.
ukol, ktery dit€¢ béhem prvnich nékolika tydnti a mésicti zivota musi zvladnout. Paklize
télesné systémy nefunguji optimalné, mohou mit kojenci a déti potize s jidlem a pitim. Pro
tyto déti mize byt jediné sousto velmi bolestivé, dé€sivé ¢i az nemoZné poziit. V disledku
toho mohou déti vyrazné omezit vybér jidla nebo jidlo zcela odmitat, coz jim brani v ziskani
nezbytnych substanci z vyzivy, které¢ pottebuji pro spravny rust a vyvoj (Bass & Morell
1992; Economic Impact Report 2019).

Problematika poruch piijmu potravy udéti (dale jen PPP) byva velmi Ccasto
zlehcovana. Okoli takové déti mnohdy oznacuje jako rozmazlené, rozmlsané, tvrdohlavé, ¢i
neochotné se prizptsobit. Kolem nepochopeného problému détské PPP koluje i mnoho
myti:

o Mpytus #1: Pokud je dité hladové, naji se. Dité hlady neumre.

o Mpytus #2: Je to jen obdobi, dité z toho vyroste.

o Mpytus #3: Pokud dité kopiruje rustovou kirivku, neni se ceho obavat.

o Mpytus #4: Déti se rodi s vedomim, jak jist.

o Mpytus #5: Zavedeni vyzivové sondy je znamkou selhani rodice.

o Mpytus #6: Dite je jen vybiravé (Ernsperger a Stegen-Hanson 2004; Family

Guide © 2020).

Tyto, vpfevazné vétSiné dobfe minéné, nazory slychame od rodiny, pratel,
ale 1 profesional. Bohuzel ne vzdy byva situace takto jednoznac¢na. To, Ze se dité naji, az
bude hladové, plati asi u94-96 % détské populace. Zbylych 4-6 % jedinci, ktefi mayji
problémy s pfijmem potravy, opravdu bude hladovét, a¢ netimysIng. Stejné tak ne vzdy
bohuzel plati, ze ztoho dit¢ vyroste. Nékteré déti mohou kopirovat svou rlstovou
kfivku, a piesto vykazovat jiné znamky PPP. Ctvrtou mylnou piedstavou je piesvédéent, ze
vSechny déti dokazi proces jedeni fidit instinktivné. Nekteti kojenci tohoto fizeni schopni
nejsou a vyzaduji podporu od odborniki. Bez ohledu na snahu rodict je v nékterych

pfipadech nutné zavést krmnou sondu, kterd zajisti optimalni nutricni podporu pro
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rust a vyvoj ditéte. Co se vybiravého stravovani tyce, 1 to se samoziejmeé béhem vyvoje ditéte
muze objevit. Nemélo by se ovSem jednat o dlouhodoby stav, ktery s sebou ptinese dalsi
problémy pro dit¢ astres vrodiné. (Family Guide © 2020; SOS Approach to
Feeding © 2022).

1.1 Klasifikace poruch prijmu potravy

PPP udéti doneddvna postradaly vsSeobecné wuznavanou definici. Jednotny
diagnosticky termin détska porucha piijmu potravy (v anglicting pediatric feeding disorder)
byl navrzen teprve v lednu roku 2019 v ¢lanku lékarského Casopisu Journal of Pediatric
Gastroenterology and Nutrition ,,Pediatric Feeding Disorder: Consensus Definition and
Conceptual Framework*. Porucha pfijmu potravy u déti je zde definovéna jako ,,naruseny
oralni prijem, ktery neni pfiméieny véku, trva alespoii 2 tydny a je spojen se zdravotni,
nutriéni, stravovaci a/nebo psychosocialni dysfunkci (Goday et al. 2019, s. 125).
Naruseny oralni pfijem se pfitom vztahuje k neschopnosti konzumovat dostate¢né mnozstvi
jidla a tekutin, které by naplnily pozadavky na vyzivu a hydrataci. Jinymi slovy, dit¢ mize
mit PPP, pokud nemtize jist druhy a mnoZzstvi potravin, které mohou jist jiné déti stejného
veku, v disledku ¢ehoz mize mit zdravotni problémy, problémy s vyzivou, stravovacimi
dovednostmi nebo chovanim. Definice diagn6zy vylucuje neschopnost ditéte piijimat 1éky
nebo nepiijemné, tézko stravitelné potraviny a navrhuje kritérium v podob¢ pfitomnosti
naruSeni po dobu alespoit 2 tydnd, aby bylo mozné vylou¢it docasnou PPP,
napiiklad v disledku akutniho onemocnéni. PPP u déti by méla byt dale diagnostikovana
pouze v piipadé absence poruchy vnimani vlastniho téla, coZ umozni jeji odliSeni od
mentalni anorexie ¢i bulimie, které v této diplomové praci nebudou dale rozebirany (Family
Guide © 2020; Uher a Rutter 2012).

Za vysSe zminénou iniciativou stoji americkd organizace Feeding Matters, ktera
shromazdila vice neZ 17 odbornikGi zcelého svéta, aby vytvofila nézev,
definici a diagnosticka kritéria détské PPP. Feeding Matters rovnéz iniciovala tspéSnou
kampaii na podporu PPP u déti jako samostatné diagnézy v Mezinarodni klasifikaci nemoci
a souvisejicich zdravotnich problémi Spojenych stati americkych (ICD — International
Classification of Diseases and Related Health Problems). Kod pro détskou PPP byl zahrnut
do ICD — 10 — CM! v #ijnu roku 2021 a zajistil, e PPP ve Spojenych statech americkych

'ICD — 10 — CM je americka klinickd modifikace ICD — 10 schvalena Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO). Jedna se o systém pouzivany ke klasifikaci a kodovani vSech diagnéz v USA (Cartwright 2013).
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(USA) nebude jiz nadale povazovéna za ptiznak jiného problému, jako tomu bylo doposud.
V americké verzi ICD — 10 — CM byl kod R63.3 Feeding difficulties (potize s krmenim)
rozsifen o tyto kody — Nespecifické potize s krmenim (Feeding difficulties unspecified),
Akutni détska porucha piijmu potravy (Pediatric feeding disorder, acute), Chronicka détska
porucha piijmu potravy (Pediatric feeding disorder, chronic), Jiné potize s krmenim (Other
feeding difficulties) (Tab. 1). Viibec prvni dité, které obdrzelo diagndézu PPP, byl Sestilety
Easton z amerického Ahwatukee (Feeding Matters 2021)

Ceska verze Mezinarodni klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problém
(MKN-10) rozsiteni kodu R63.3 neobsahuje (Tab. 1). Do poruch piijmu potravy dle MKN-
10 spadaji nasledujici diagnostické kody — mentalni anorexie (F50.0), bulimie (F50.2),
pfejidani spojené s psychologickymi poruchami (F50.4), zvraceni spojené s jinymi
psychologickymi poruchami (F50.5), jiné poruchy ptijmu potravy (F50.8), porucha piijmu
potravy nespecifikovana (F50.8) a poruchy pifijmu potravy v kojeneckém a détském véku
(F98.2), kam ovSem nespadé kod R63.3 Obtizné a Spatné vedené krmeni. PPP u déti tak, jak
ji definuje americkd ICD — 10 — CM, neni na naSem uzemi uznavanou diagnostickou
jednotkou. Existujici diagnostické koédy PPP vramci MKN — 10 nejsou dostateéné
specifikované (UZIS a WHO 2019).

Tab. 1 Klasifikace PPP u déti v USA a CR

ICD-10-CM MKN — 10

R63 Pfiznaky aznaky tykajici se | R63 Pfiznaky a znaky tykajici se
piijmu potravy a tekutin pfijmu potravy a tekutin

R63.0 Anorexie R63.0 Anorexie

R63.1 Polydipsie R63.1 Polydipsie (nadmérnd Zizen)

R63.2 Polyfagie R63.2 Polyfagie (nadmérny piijem

potravy — Zravost)
R63.3 Potize s krmenim (feeding | R63.3 Obtizné a Spatn¢ vedené
difficulties) krmeni

Potize s krmenim NS

R63.30 | Nespecifické potize
s krmenim

R63.31 | Akutni  détska  porucha
prijmu potravy (Pediatric
feeding disorder, acute)

R63.32 | Chronicka détska porucha
prijmu potravy (Pediatric
feeding disorder, chronic)
R63.39 | Jiné potiZe s krmenim

12



R63.4 Abnormalni ztrata hmotnosti R63.4 Abnormalni ztrata hmotnosti
R63.5 Dosazeni abnormalni R63.5 Dosazeni abnormalni hmotnosti
hmotnosti
R63.6 Podvéha (Underweight) R63.6 Nedostatecny pfijem potravy
avody (v diasledku zanedbani
sebe sama)
R63.8 Jiné ptiznaky a znaky tykajici | R63.8 Jiné ptiznaky a znaky tykajici
se pfijmu potravy a tekutin se pfijmu potravy a tekutin

Zdroj: (American Medical Association 2020; UZIS a WHO 2019)

1.2 Spolecné charakteristiky déti s PPP

D¢éti s PPP predstavuji heterogenni skupinu s pomérné Sirokou problematiku obtizi.
Pro ucely této prace se terminem ,,dit¢ s PPP* rozumi kazdy jedinec, ktery splituje jednu
nebo vice z nésledujicich charakteristik, tak jak je ve své knize Just Take a Bite (2004) uvadi
specidlni pedagozka a behaviordlni konzultantka Ernsperger a ergoterapeutka Stegen-

Hanson.

1. Omezeny vybér potravin (celkem 10 — 15 jidel nebo méng¢)

2. Omezena konzumace potravinovych skupin

3. Averzni reakce na nové potraviny (zadchvaty vzteku, uzkost, daveni)

4. Stereotypy v jidle (tzv. food jags)

5. Vyvojové poruchy a jind onemocnéni
Uvedeny seznam neni rozhodné vycerpavajici a ne kazdé dité¢ musi nutné vykazovat kazdou
uvedenou vlastnost. Tym odbornikil, zahrnujicich rodice ditéte, by mél nicméné prozkoumat
kazdou z téchto polozek a s vyuzitim vhodnych metod a pfistupti urCit rozsah a povahu

obtizi konkrétniho ditéte.

1. Omezeny vybér potravin

Jednou z nejvyraznéjsich charakteristik déti s PPP je jejich celkové omezeny vybér
potravin. Zatimco u nekterych déti tento vybér zahrnuje 15 polozek, u jinych to mohou byt
pouze 3. Mezi vybranymi potravinami se velmi ¢asto nachdzi tizek, rohlik, mléko nebo
jogurt. Je pfitom zcela bézné, Ze vétsina téchto potravin mé podobné vlastnosti — postradaji
barvu, maji nevyraznou chut’, podobnou texturu, nebo se snadno zvykaji. Nekteré déti s PPP
konzumuji potraviny pouze ve formé hladkého pyré, nebo navzdory svému veku vyzaduji
lahev. Témét vzdy jedi jiny pokrm, v jinou dobu a na jiném miste neZ ostatni ¢lenové rodiny,

coz se velmi Casto podepisuje na jejim fungovani (Ernsperger a Stegen-Hanson 2004;
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Toomey © 2000/2019). Omezeny repertoar potravin limituje ucast ditéte arodiny na
veskerém socidlnim déni, které se néjakym zpisobem poji s jidlem. Jak popisuji rodice
v empirické ¢asti této prace (kategorie: PotiZe) problematicka byvaji rodinna setkani, oslavy,
Skolni vylety, dovolené, ale také navstévy restauraci. Uvedené aktivity pfedstavuji pro
rodiny znacny stres. Rodice téchto déti také velmi Casto pocituji strach a izkost z toho, ze
jejich dité nebude mit dostatek potiebnych zivin pro spravny rist a vyvoj. Tuto skute¢nost
doklada vypoveéd jedné z klientek Centra specidlné pedagogické podpory Kouzelen, ktera

v emailové korespondenci ze dne 27. 7. 2022 uvedla nésledujici:

., Synovi jsou 3 roky a 9 mésicu. Zhruba do roka a pul jedl pekne, a potom nevim, co se stalo,
omezoval jidla, ¢im dal vic jich odmital. Ted jsme na Fizku s kasi, nebo bramborami, pecené
rybé taky vetsinou s bramborami, ¢i kasi. Maso vlastné v jiné formé, nez rizek, nebo tu
pecenou rybu neji. Sni vyvary s téstovinou, ale jiné polévky nechce. Potom sni takového toho
tvarohacka. Naprostou vétsinu jidel ale nechce ani ochutnat. Kdyz varim nova jidla, vzdy
mu to nabidnu, ale nechce nic ochutnat. Rada bych se dopracovala alespon k tomu, kdyby
ochutnal na kraj IZicky. A nebo kdyby alespon casem zacal jist vic jidel. Bojim se, aby mél
veSkeré Ziviny a vitaminy, které potiebuje. Doktorka mi Fikala, Ze do 6 let je to normalni, zZe
to deéla spousta deéti, Ze se srovnd treba ve Skolce, a nebo ve Skole. Ale teda ja si Fikam, Ze je
to velmi dlouhd doba a Ze se nechci spoléhat jen na to, Ze se to srovna a chtéla bych mu

néjak pomoci, pokud je to jen trochu mozné. *

2. Omezena konzumace potravinovych skupin

Déti s PPP kromé limitovaného poctu potravin omezuji rovné€Zz konzumaci
potravinovych skupin — bilkovin, komplexnich sacharidi (polysacharidl), tukti, mlénych
vyrobkl, ¢i ovoce a zeleniny. Nekteré déti jedi pouze potraviny z jedné z uvedenych skupin,
typicky se jedna o pecivo, hranolky, susenky a jiné pochutiny. Naopak vétSina déti s PPP
vynechdva potraviny ze skupiny ovoce a zeleniny a/nebo skupiny bilkovin, jejichZ piijem
ma vyznamny dopad na celkové zdravi, kognitivni vyvoj auceni jedince
(Ernsperger a Stegen-Hanson 2004). Konzumace urcitych potravinovych skupin s sebou
Casto pfinasi také zvySené ekonomické naroky pro rodiny. ZvySené néklady na stravovani
by mohl zmirnit ptispévek na ndkup potravin, ktery lze cerpat ze zdravotniho pojisténi na
zaklad¢ potvrzeni diagnozy ditéte 1€ékarem. Uvedeny ptispévek je vSak urCen pouze na
bezlaktdzovou, bezlepkovou, nebo nizkobilkovinnou dietu pro déti se vzacnymi dédi¢nymi

metabolickymi poruchami, napf. fenylketonurie (VZP CR ©2022).
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3. Averzni reakce na nové potraviny
Zachvaty vzteku, plac, uzkost, nebo daveni predstavuji spektrum averznich reakci,
které se mohou projevovat v ptipad¢€, ze je ditéti nabizena nova potravina. Tyto reakce
mohou byt docasn€ zaptiCinény vyvojovou fazi zvanou potravinova neofobie, o které blize
pojednava kapitola 1.3. V ptipadé PPP vSak extrémni averzni reakce u déti pretrvavaji
amohou vyznamnym zplUsobem narusit socidlni zaclenéni jedince ajeho rodiny

(Cervenkova 2017; Ernsperger a Stegen-Hanson 2004).

4. Stereotypy v jidle
Dalsi Castou charakteristickou vlastnosti déti, které maji obtize s pfijmem potravy, jsou
stereotypy Vv jidle, kdy déti kazdy den po dobu nékolika dnti a tydni vyzaduji jeden a tentyz
pokrm. ZkuSenosti se specifickym vybérem potravin ditéte s PPP uvadi rovnéz informanti
v ramci vyzkumného Setfeni (kategorie: Projevy ditéte s PPP). Podobné jako averzni reakce
muze byt i stereotypie v jidle béznou soucasti détského vyvoje. Rozdil ovsem tkvi v tom, ze
dit¢ s PPP se diive ¢i pozdé&ji preferovaného jidla nasyti a zcela jej vylouci ze svého jiz tak

omezeného jidelni¢ku (Ernsperger a Stegen-Hanson 2004; Williams a Seiverling 2021).

5. Vyvojové poruchy a jina onemocnéni

Piijem potravy a ochotu ditéte ucit se konzumovat nové potraviny mohou vyznamnym
zpusobem ovliviiovat také vyvojové poruchy a zdravotni potiZe, coz doklada také empiricka
¢ast diplomové prace (kategorie: PtiCiny PPP u déti). Negativni dopady mivaji pervazivni
vyvojové poruchy (détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv syndrom), mentalni
retardace, srdecni vady, plicni choroby a celd fada chronickych onemocnéni. Lékafi a dalsi
odbornici se vSak cCasto zabyvaji pouze hlavnimi problémy souvisejicimi s primarni
diagnézou a rodic¢im poskytuji jen malou podporu nebo znalosti k feSeni sekundéarnich

problémt s jidlem (Ernsperger a Stegen-Hanson 2004; Williams a Seiverling 2021).

1.3 Vymezeni dalSich termini uZivanych v souvislosti s PPP
Potize s pfijmem potravy u déti predstavuji rozsdhlou problematiku s nejednotnou
terminologii. V této kapitole blize predstavim nejcastéjsi terminy, které jsou

s problematikou PPP u déti spojovany a které je zapotiebi od sebe odlisit.
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1.3.1 Vybiravy jedlik (picky eater)

Déti s vyrazné omezenym jidelnickem byvaji nejcastéji oznacovany jako tzv. vybiravi
stravnici (picky eaters). Stejné¢ jako déti s PPP konzumuji i oni Gzkou Skéalu potravin.
Typicky se jednd o 20 — 30 potravin. Jejich strava byva ovSem vyvazenéjsi, a to z toho
divodu, Ze jedi alesponi jedno jidlo z vétSiny potravinovych skupin. Na rozdil od déti s PPP
dokazou tolerovat nova jidla na talifi a obvykle jsou schopny se jidla dotknout, nebo jej
dokonce ochutnat, a¢ neochotné. Vybiravi stravnici se vyznacuji rovnéz silnymi
preferencemi, pokud jde o jejich oblibena jidla a zptisob, jakym jsou podavana. I kdyz se
téchto jidel za n&jaky Cas nasyti, zpravidla se k nim opakované vraci po 2tydenni piestavce.
Nedochazi tedy k jejich vylouc€eni z jidelnicku, jako tomu je u déti s PPP. Déti vybirave
v jidle se bézné stravuji ve stejnou dobu a na stejném misté jako ostatni ¢lenové rodiny.
Casto ovsem konzumuji odli$ny pokrm (Toomey © 2000/2019; Williams a Seiverling
2021).

Dle vyzkumu Edwards et al. (2021) maji daleko nizsi sklony k vybiravosti déti kojené
matefskym mlékem. Divodem je chutova proménlivost mléka, kterd se odviji od stravy
matky béhem kojeneckého obdobi a které je kojenec vystaven po dobu nékolika prvnich
mesict zivota. Vybiravost v jidle mize ptedstavovat dlouhodoby problém, kterého se
spousta déti sama od sebe bez odborné pomoci nezbavi. Tuto skutecnost potvrzuje
longitudinalni studie Fernandeze et al. (2020), kterd zjistila, Ze vybiravost v jidle
zustava u déti v pribéhu ¢asu pomérmné neménna, u trvale vysoce vybiravych jedinct se
¢asem dokonce zhorsuje.

Déti s PPP jsou vice nez jen vybiravi jedlici. PPP u déti Ize od vybiravého stravovani
odlisit na zaklad€ kratkého screeningového dotazniku ICFQ® (The Infant and Child Feeding
Questionnaire®) (Tab. 2), ktery mohou rodi¢e vyplnit, paklize maji obavy ohledné
stravovani jejich ditéte. Dotaznik byl vytvofen americkou organizaci Feeding Matters ve
spolupraci s mezinarodné uznavanymi odborniky v oblasti pfijmu potravy. Dle klicové
studie Silverman et al. (2020) mlZe tento screeningovy nastroj urychlit piistup
k prislusnému specialistovi a pfipadnou lécbu PPP. Dotaznik je uréen pro rodice déti ve véku
0 —4 let a sklada ze 6 konkrétnich otazek. Odpovédi na kazdou otazku jsou barevné odliseny.
Pokud rodi¢ vybere 2 avice tmavé oznacenych odpovédi, doporucuje Feeding Matters

kontaktovat pediatra (Feeding Matters 2020).
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Tab. 2 Screeningovy dotaznik

1. Da vam dit¢ védet, kdyz ma hlad? ANO NE

2. Myslite si, Ze vase dité ji dostatecng&? ANO NE

3. Kolik minut obvykle trva krmeni vaseho
ditéte? <5 5-30 | =30

4. Musite délat néco specidlniho, aby vase
dité jedlo? ANO NE

5. Da vam dité najevo, kdyz je syté? ANO NE

6. Méte na zakladé vySe uvedenych otazek
obavy ohledné ptijmu potravy vaseho

ditéte? AN NE

Zdroj: (volné podle Feeding Matters 2020)

1.3.2 Vyhybava a restriktivni porucha prijmu potravy (ARFID)

Vyhybava a restriktivni porucha pfijmu potravy (zkratkou ARFID z anglického
Avoidant Restrictive Food Intake Disorder) je duSevni onemocnéni, které se miiZe
manifestovat jak v détstvi, tak kdykoli v priibéhu zivota. Porucha je charakterizovana
vyhybanim se nebo omezovanim piijmu stravy, které vede ke konzumaci nedostate¢ného
mnozstvi nebo rozmanitosti potravy, vyraznému ubytku hmotnosti, zavaznému nedostatku
Zivin ¢i zavislosti na enteralni vyzivé. Vyhybani se jidlu nebo jeho omezovani miize byt
zpisobeno smyslovou citlivosti jedince vacéi urCitym texturam, vzhledu, vini ¢i chuti
potravin. Porucha mize ovSem vzniknout také v disledku traumatu, izkosti, obsedantné
kompulzivni poruchy nebo jinych psychiatrickych komorbidit. Nésledkem tohoto
onemocnéni mize dochédzet ke znatelnym kolizim v psychosocidlnim fungovani (Bialek-
Dratwa et al. 2022; Thomas et al. 2020; Williams a Seiverling 2021).

Z vyse uvedeného vyplyva, ze na rozdil od détské PPP ovlivituje ARFID pouze
nutriéni a psychosocialni oblast. I pfesto by v ptipadé¢ stanoveni této diagnézy v raném veéku
mélo v ramci standardu péce dochazet k podrobnému znovuposouzeni stavu pacienta, pfi
kterém lze vyloucit, ze pti¢inou potizi s piijmem potravy mohou byt zdravotni dysfunkce,
nebo dysfunkce stravovacich dovednosti. Primarnim oSetfujicim lékafem pacienti s ARFID

je psychiatr nebo jiny odbornik na dusevni zdravi (Feeding Matters 2022).
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1.3.3 Détska dysfagie

Dysfagie neboli porucha polykani ptfedstavuje obtiZze se zpracovanim a transportem
sousta potravin/tekutin z dutiny Gstni aZ do traviciho systému. Dle logopedky B. Cervenkové
(2017) 1ze dysfagii v Sir§im slova smyslu povazovat za odmitani/obtize vlozeni potravy do
ust, odmitani/obtize stravu v tstech zpracovat a odmitani potravu polknout. V dasledku
zavazného naruseného polykani muze dojit k podvyziveé a dehydrataci, které maji vyznamny
negativni dopad na vyvoj ditéte. Neprospivani ditéte v podob¢ ubyvani nebo neptibyvani na
vaze muze predstavovat jeden z mnoha signalti naruseného polykani ¢i obtizi s pfijmem
potravy, ktery by rodi¢ nemél podcenovat a m¢l by zvazit konzultaci s l1ékafem. Pripadna
terapie dysfagie je kompetenci klinického logopeda, ktery by mél postupovat dle
zaveéri a doporucené I€kaiské zpravy. V idedlnim ptipadé by mél navazat spolupraci
s nutricnim terapeutem, eventualné dalSimi specialisty, jejichz péce by byla v rdmci terapie

pro dité ptinosna (Bluestone 2014; Durdilova 2017; Justice, Redle 2013).

1.3.4 Potravinova neofobie

Termin potravinova neofobie oznacuje strach z novych a neznamych potravin. Jedna
se o zcela prirozenou evoluéni ochrannou reakci, ktera batoleti zamezuje poZit potencialné
nebezpecné latky — pfedevsim jedovaté ¢i zkaZené potraviny. Neofobie je vyvojova faze
typicka pro déti od dvou do Sesti let, udéti sopozdénym vyvojem milze ovSem
nastat v pozd¢jSim véku. Neofobie nevyZaduje 1écbu ani terapii, paklize ma svij pfirozeny
priibéh. Dle B. Cervenkové (2017) se neofobie zpravidla vytraci poté, co bylo dité 8—10krat
vystaveno novému pokrmu. VétSina rodicl si ovSem tohoto vyvojového stadia neni védoma
anové jidlo, které dit¢ na zaklad¢ strachu odmitd, znovu nenabizi. Rodice tak cCasto
nevédomé omezuji rozmanitost nabizenych potravin. Vzhledem k obdobi svého vyskytu
muze potravinovd neofobie vyrazn¢ utvaret chutové preference, ovlivnit vybér
potravin, a tedy kvalitu détské stravy. V pfipadé, Ze spontanné nevymizi, nebo se stane
intenzivnéj$i, je vhodné vyhledat odbornou pomoc. Faktory, které ovliviiuji potravinovou
neofobii jsou velmi rGznorodé, a proto by stejné¢ jako v ptipadé¢ PPP, mélo dochézet
ke spolupraci jednotlivych odbornikli zahrnujicich pediatra, gastroenterologa, neurologa,
psychologa, nutri¢niho terapeuta ¢i dalSich odbornikd (Biatek-Dratwa et al. 2022;
Ernsperger a Stegen-Hanson 2004).
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1.3.5 Détsky negativismus

Negativistické stadium, obdobi vzdoru, ¢i prvni puberta. VSemi témito terminy byva
oznacovana vyvojova etapa, kterd zac¢ina mezi 15. — 18. mésicem a kon¢i mezi 3. a 4. rokem
ditéte. V této dob& dochdzi k vytvareni vlastni identity avile jedince doprovazené
sebeprosazovanim, které muze mit az podobu negativismu. Dité piestava poslouchat,
vzdoruje, odmita, vzteka se, place apod. (Thorova 2015; Vagnerova a Lisa 2021).

Fyziologicky negativismus se projevuje ve vSech oblastech, stravovani nevyjimaje.
Dité testuje reakce okoli, jeho chovani se vyznacuje predevsim jidelnimi rozmary a jidlo se
tak v nékterych rodinach stava prostfedkem boje o moc. Dité napiiklad odmita potraviny,
které melo doposud rado. Pokrm, ktery dfive jedlo z misky, chce nyni servirovat na talitku.
Typicky se v tomto obdobi méni i mnozstvi snédeného jidla. Jeden den sni dité velkou porci,
jiny den je tomu naopak, coz mize evokovat ztratu chuti k jidlu. Dle nutri¢ni terapeutky
J. ElidSové (© 2007-2020) se tyto vykyvy ovSem za néjaky Cas ustali. Dité v tomto obdobi
pfechazi na stravu dospélych, zaciné si utvaret vztah k jednotlivym potravindm a osvojovat
si stravovaci pravidla, proto je dillezité, abychom mu nabizeli pestrou stravu riznych chuti,
teplot 1 konzistenci a dbali na dodrzovani zasad kultury stolovani. Ze strany rodicl je nutna
vytrvalost a trpélivost, dilezité také je déti do jidla nenutit. Racionalni nazor prezentuje
K. Thorové (2015, s. 379), kterd uvadi, ze ,,déti rodic, ktefi si nemysli, Ze pokud dité nebude
jist, nevyroste, ptipadn€ umie hlady, nebo se nikdy nenauci chodit na toaletu, byvaji v téchto

oblastech logicky méné vzdorovité.« (Sebkova 2021).

1.3.6 Neprospivani
Neprospivani (zkratkou FTT z anglického Failure to thrive) 1ze definovat jako vyrazné
opozdéni rlstu a hmotnosti jedince ve srovnani s détmi stejného véku a pohlavi.
Neprospivani se stanovuje na zaklad¢ tii antropometrickych parametri — hmotnosti, vysky
aobvodu hlavy, jejichz méfeni je béZnou soucasti preventivnich prohlidek u pediatra.
V Ceské republice se za neprospivajici dité povazuje takové, které se v ramci nékterého
zvySe uvedenych ukazateli opozduje pod tretim percentilem nebo vykazuje pfii
opakovanych méfenich za standardnich podminek pokles o dvé percentilovd pasma
(Mikolasek 2018; Szitanyi 2021).
K neprospivani mize vést Siroké spektrum organickych ineorganickych pficin.
Jedna se o mnohd onemocnéni a poruchy jakymi jsou celiakie, gastroezofagealni reflux
(GER), ¢i Crohnova choroba. Mnohem c¢astéjSim divodem je ovSem neorganické

neprospivani z nedostatecného energetického ptijmu ditéte. Ten mize byt zptisoben celou
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fadou faktori — nevhodnou technikou kojeni a/nebo krmeni ditéte, odmitdnim potravy,
nejistotou a/nebo depresi matky, ale také nepfiznivym rodinnym prosttedim.
Organické a neorganické  pfiiny neprospivani se  pfitom mohou vzajemné
piekryvat a presnou pfi¢inu neprospivani tak nelze mnohdy urcit (Frithauf 2013; Mikolasek
2018; Szitanyi 2021).

Vzhledem ke skutecnosti, ze neprospivani v utlém détském véku mize mit zdvazné
negativni disledky na somaticky, kognitivni a psychosocialni vyvoj jedince, je jeho vCasné
rozpoznani a léCba zasadni. Hlavni pilif 1écby predstavuje nutricni podpora, tj. zajisténi
odpovidajici vyzivy. U kojené¢ho ditéte by meélo dochazet k provéfeni laktace
matky a spravné techniky kojeni. U starSich déti je mozné kontaktovat nutricniho specialistu
za ucelem vyhodnoceni stdvajiciho jidelnicku a jeho Gprav. V ptipad¢, ze dité neni schopné
doplnit chybéjici energii aziviny za pomoci béZzné stravy mize pediatr, piipadné
gastroenterolog, doporucit a ptedepsat pripravky (Infatrini, Fortini, Nutridrink a jiné), které
vyzivu doplni. Samotna nutri¢ni podpora u neorganického neprospivani vSak bohuzel ¢asto
nesta¢i.  Predev§im  uneprospivajictho  novorozence akojence se  vétSinou
jedné o psychosocialni problém vyzadujici komplexni pfistup, ktery by se vedle zajisténi
optimalniho zdravotniho stavu jedince m¢l zamétfovat také na psychosocialni

podporu a sanaci rodinného prostiedi (Szitanyi 2021; Nevoral 2018).

1.4 Etiologie PPP

Déti maji vzdy néjaky divod, pro¢ nechtéji, nebo nemohou jist. MiiZe se jednat o celou
fadu zdravotnich potiZi a z nich pramenicich nepfijemnych zkuSenosti ditéte pfi piijmu
potravy (bolest, nepohodli, daveni apod.). Castym divodem PPP byva také nevhodna
skladba zivin, problémy se zpracovanim informaci pfichazejicich ze smyslti a/nebo odchylky
v motorickém vyvoji ditéte. Nekteré déti mohou zaZivat strach z novych anezndmych
pokrmd. Jejich stravovaci navyky mohou vyznamnym zplisobem ovlivnit faktory prostiedi
a v neposledni fad€ také postoje rodicii. Ackoli primérni vyvolavajici pfi¢ina PPP byva
obvykle pouze jedna, paklize nedojde k jejimu odstranéni, mohou se vyse uvedené faktory
vzajemné¢ kombinovat. V takovém ptfipadé¢ =zistavd prvotni pfi¢ina zpravidla
neobjasnéna a etiologie problémti PPP byva oznacovano jako multifaktorialni. Tato kapitola
objasiiuje mozné pti¢iny vzniku PPP v détském véku (Scaglioni et al. 2018; Ludvickova

2022).
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1.4.1 Zdravotni faktory

S obtizemi pfi piijmu potravy se velmi casto potykaji déti se srdecnimi vadami,
plicnimi chorobami ¢i jinymi diagnézami ovliviiujici dychani (Imms 2001). DalSim
divodem odmitani potravy byvaji gastrointestindlni potize (zalude¢ni nevolnost, zvraceni,
regurgitace, bolest biicha,...) Dé&ti, které maji travici problémy, se ¢asto nauci spojovat
bolest ¢i nepohodli praveé s piijmem potravy. Jidlo povazuji za neptijemnou, nebezpecnou,
pfipadné¢ bolestivou zalezitost a odmitaji jej v dostatecné mife piijimat, dokud
nedojde k odstranéni, nebo alespont zmirnéni obtizi. U déti se stravovacimi obtizemi se
nejcasteji setkavame s gastroesofagedlni refluxni chorobou (GER), pfi které dochazi ke
zpétnému toku Zaludecnich tekutin zpét do jicnu. Gastrointenstindlni potize zpiisobuje také
zacpa, kterd je u déti s omezenym jidelnickem jednim z nejcastéjSich divodi snizeného
apetitu. Jeji pfi¢inou byva nedostate¢ny piijem tekutin a/nebo ovoce a zeleniny, které jsou
bohatym zdrojem vldkniny. Zacpu mohou zptsobovat také potravinové intolerance, nebo
alergie, které byvaji u déti bézné a které predstavuji dal$i mozny faktor ovliviiujici ordlni
ptijem (Borowitz a Borowitz 2018; Ludvickova 2022; Williams a Seiverling 2021; Zangen
a kol. 2003).

Na pfijem potravy ma ovSem vliv i fada béznych akutnich onemocnéni. Typicky se
jedné o anginu, rymu a jiné virové nebo bakteridlni infekce. Na stravovani jedince se miize
podepsat také riist zubt, ktery je velmi Casto doprovazen absenci ¢i sniZzenim chuti k jidlu.

Pfijem potravy mohou negativné ovliviiovat také mnoha 1éciva, jejichZ uzivani miize
snizovat apetit, vyvoldvat nevolnost, zvraceni, bolest bficha, nebo jiz zminovanou zacpu.
Jedna se naptiklad o protizanétlivé 1éky, antidepresiva, antipsychotika, chemoterapie nebo
léky pro déti s poruchami pozornosti a hyperaktivitou. NeZddouci uGcinky v podobé

zpomaleného traveni maji rovnéz léky na reflux (Ludvi¢kova 2022; Cervenkova 2017).

1.4.2 Senzorické faktory

Na stravovani ma vyznamny vliv také ptili§ vysokd, nebo naopak nizka citlivost ditéte
na smyslové podnéty — zrakové, sluchové, cichové, chutové, hmatové 1 podnéty
z vestibularniho (rovnovéazného) aparatu. Vysokd citlivost (hypersenzitivita) ditéte na
vizualni vjemy se projevuje omezenim stravy na potraviny neutralnich barev (bild, bézova,
hnédd), nebo omezenim druhu jednotlivych pokrmi. Pro tyto déti byva pretéZujici nejen
kombinace barev pokrmil na talifi, ale také velké porce, nebo pfili§ mnoho véci na jidelnim
stole. Déti s vysokym prahem pro vniméni zvukovych podnéti maji problémy pfijimat

potravu v hluéném prostiedi, naptiklad ve Skolni jideln€. Pti velké intenzité hluku se na jidlo
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nedokézi soustfedit, vénuji mu malou pozornost, takZze u néj stravi spoustu casu. Témto
détem casto vadi také zvuk, ktery vznika pii kousani. Aby se mu vyhnuly, dévaji pfednost
konzumaci potravy hladké struktury. Stejné potraviny, tedy ty, které¢ nevyzaduji kousani,
maji tendenci preferovat také déti s dysfunkci vestibularniho systému. DEti mohou mit obtize
také se zpracovanim cichovych a chutovych informaci. Pii hypersenzitivni reakci na vini
pokrmu se unich miize objevovat nadavovani nebo zvraceni. Kvili intenzivnim
pachtim z okoli mohou pokrm dokonce zcela odmitat. Pfednost dévaji spiSe pokrmim malo
vyraznych chuti. Pfi hyposenzitivité dité naopak potraviny vyraznych chuti preferuje, jelikoz
z divodu omezeného c¢ichu nedokaze vnimat chut pokrmu. Takové dité¢ neni ani pfilis
motivované ochutnavat nova jidla. Vic nez chut’ je pro ngj dulezité to, jak jidlo vypada.
Dalsim faktorem, ktery mize ovliviiovat pfijem potravy, je hmatové €iti, jehoz soucasti je
vnimani doteku, textury a teploty pokrmu. D¢ti, které maji toto Citi zvySené, odmitaji
jakykoliv dotek na tvari (otirani, omyvani), odmitaji se dotknout 1zi¢ky, ptiboru, hrnicku,
dokonce si nechtéji vzit jidlo do ruky. Od jidla ¢asto utikaji. Pfednost davaji pokrmtim, které¢
neobsahuji kousky a maji stejnou teplotu. Déti s ordlné€ taktilni hyposenzitivitou si jidlo
v tstech neuvédomuyji, ¢asto jej shromazd’'uji a nemaji dovednost jej dostat z st ven. Tyto
déti uprednostiiuji potraviny pevné akiupavé (syrova zelenina, jablko) (Borowitz

a Borowitz 2018; Cervenkové 2017; Ernsperger a Stegen-Hanson 2004; Ludvi¢kova 2022).

1.4.3 Motorické faktory

Proces piijmu potravy je vyznamnym zpisobem ovliviiovan celkovou urovni hrubé
motoriky ditéte. Hrubou motorikou dle Opatiilové (2006) rozumime postupné
ovladani a drZeni téla, koordinaci hornich a dolnich koncetin a také rytmizaci pohybl. Ve
chvili, kdy dit€¢ nema stabilni posturu téla a hlavy, vydava velké mnoZstvi energie pro
udrzeni téla ve vzpiimené poloze a nemulze se pln¢ soustfedit na jedeni. Pfijem potravy je
pro n¢j zkratka obtiZzny. SniZena kontrola drZeni téla nasledné ovliviiuje také dychaci funkce,
hmatovou manipulaci s jidlem, koordina¢ni schopnosti (koordinace oko-ruka-tsta) a oralné-
motorické pohyby. Dé&ti, které maji s posturdlni stabilitou obtize, si pfi jedeni Casto
podepiraji hlavu, ,sklouzéavaji“ ze Zzidle, nebo preferuji jedeni ve stoji ¢i v pohybu
(Cervenkova 2017; SOS Approach to Feeding ©2022).

Hrubé motorické dovednosti se odvijeji také od svalového tonu a sily. Dé&ti, které maji
nizky svalovy tonus, mohou mit usta pooteviend, coz jim ztézuje manipulaci potravy

o 24

zvykanim, napiiklad maso. Vlivem nizkého svalového tonu se dité€ brzy unavi, coz se projevi
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také na kvantité piijaté stravy. (Borowitz a Borowitz 2018; Cervenkova 2017,

s. 5; Ernsperger a Stegen-Hanson 2004).

1.4.4 Nutri¢ni faktory

Rodi¢e mnohdy v dobré snaze eliminovat nezdravé potraviny, zahrnuji do jidelnicku
svych déti pfilis mnoho bilkovin, které se vyznacuji nizkou kalorickou hodnotou a vysokou
sytici schopnosti. U déti, které maji problémy s apetitem ovSem potiebujeme uplny opak.
Proto by détska strava méla obsahovat az 70% komplexnich sacharidd, které jsou nutriéné
hodnotné také pro sviij obsah dalSich télu prospésnych latek, naptiklad vlakniny. VIdknina
se nachazi predevSim v ovoci, zelening, celozrnnych obilovinach, bramborach, ¢i
lusténinach a jeji nedostatek muze vést k fadé zazivacich obtizi, u déti zejména k zacpé. Se
zacpou souvisi také pravidelny a dostatecny pitny rezim, ktery u déti predstavuje rovnéz

casty problém (ElidSova © 2007-2020; Kudlova 2017; Ludvic¢kova 2022).

1.4.5 Environmentalni faktory

Na rozvoji PPP u déti se mohou podilet také faktory prostiedi. Prostiedi, které je
chaotické, uspéchané aplné rusivych podnéti (televize, tablet, hracky), nepfispiva
k vytvéteni pozitivniho vztahu ditéte k jidlu. V rdmci stolovani je dilezitd interakce mezi
rodi¢em a ditétem. Neziidka se ovSem stava, Ze se déti stravuji pred televizni obrazovkou,
nebo v pohybu. Rozhodujici je 1 management svacinek. Ve chvili, kdy ma dité celodenni
pristup k jidlu a neustale néco ,,uzobava“, nedojde k vyprazdnéni zaludku a dostaveni pocitu
hladu. Takové déti si typicky daji par 1Zi¢ek a odchazeji od stolu. Aby dité bylo schopno
regulovat pocity hladu a sytosti, potfebuje pravidelny stravovaci reZim, ktery je pro néj
predvidatelny. Optimalni jsou 3hodinové¢ intervaly mezi jednotlivymi jidly dne (Ludvickova

2022; Williams a Seiverling 2021).

1.4.6 Faktory rodice

To, jak se rodice stravuji a jak se u jidla chovaji, je pro dit€¢ bezesporu rozhodujici.
Déti se totiz uci prikladem, pozoruji chovani svych rodict a nésledné jej napodobuji. Tento
zpusob uceni, ktery nds provazi prakticky cely Zivot, nazyvdme modelovani a pravé ono
modelovani mlzZe ovlivnit stravovani ditéte jak v pozitivnim, tak negativnhim smyslu.
Zékladem je rodinné stolovani. Paklize rodice jedi za pochodu a sami si k jidlu nesednou ke
stolu, 1ze oc¢ekévat, ze se stejnym zptisobem bude chovat 1 dité. Kazdy rodic je pro své dité

modelem. Jestlize preferuje zdravé pokrmy, je velmi velkd pravdépodobnost, Ze stejny
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postoj bude zastavat i dit€. Howard et al. (2012) dokladaji, ze konzumaci ovoce a zeleniny
nejvice ovlivni to, zdali je nebo neni soucasti jidelnicku rodict. Uvedené ovSem
plati i obracen¢. RodiCe ovliviiuji dit¢ také svymi poznamkami vici jidlu. Pokud se
v pfitomnosti ditéte vyjadiuji o novém pokrmu pozitivng, projevuje dité vétsi ochotu k jeho
konzumaci. Naopak negativni vyjadfeni mohou dit¢ od ochutnavani novych pokrmi
odrazovat (Greenhalgh et al. 2009; Seiverling et al. 2014; Williams a Seiverling 2021).
Mnoho rodi¢i se vlivem obav, ze jejich dit¢ neji dostatecné, uchyluje
k natlaku a donucovani. Nuceni, natlak ani tresty ovsem z dlouhodobého hlediska nefunguyji,
jelikoz vytvareji negativni emoce, které si dit¢ nasledné poji s dobou jidla. Nuceni k jidlu
navic zapticinuje spusténi fyziologické reakce typu boj, uték, nebo ustrnuti, pii které dochazi
k pfirozenému potlaceni chuti k jidlu. Tato reakce organismu na stres, kterym nuceni do jidla
bezpochyby je, pak mize nabyvat riznych podob — plac, kiik, hazeni, snaha ditéte od jidla
uniknout, ¢i nereagovani. Je proto nutné si uvédomit, zZe nuceni, natlak, ani tresty nejsou
feSenim ave skuteCnosti pouze prohlubuji negativni vztah ditéte k jidlu

(Ernsperger a Stegen-Hanson 2004).

1.5 Prevalence

Ackoli se tomu tak na prvni pohled nemusi zdat, problémy s pfijmem potravy
jsou u déti pomérné béZnou zalezitosti. Provedené studie a vyzkumy prevalence ukazuji, Ze
piiblizné 1/4 az 1/3 typicky se vyvijejicich déti po celém svété se v prvnich deseti letech
svého Zivota potyka s n¢jakou formou problému v oblasti pfijmu potravy (Carruth et al.
2004; Dubois et al. 2007a; Dubois et al. 2007b; Jacobi et al. 2003; Lewinsohn et al. 2005;
Toomey 2021). Tento rozsah, ktery se uvadi, bude ovSem vzhledem k nejednotné definici
pouzité naptic studiemi vétsi, neZ je odhadovéano. V zavislosti na zvolen¢ definici a kritériich
tak ziskdme velmi rozmanité statistiky o tom, jaka je prevalence PPP u déti. Jeden z dalSich
limitd téchto vyzkumi ptedstavuje rovnéz skutecnost, Ze data nezohlednuji déti stejného
véku (Toomey 2021).

Vyzkumy ovSem ukazuji, Ze mira prevalence obtizi s pfijmem potravy roste
s pfitomnosti neurovyvojovych poruch. U dé€ti s onemocnénim na neuro-vyvojovém
podkladé¢ se obtize vyskytuji v 35 % (Volkert a Vaz 2010). U déti s poruchou autistického
spektra (PAS) je prevalence téchto problémili odhadovéna az na 90 % (Barnevik Olsson et al.
2013). Nektefi autofi dokonce navrhuji, ze piitomnost potizi s pfijmem potravy

v kojeneckém véku, by mohla byt casnym piiznakem autismu (Keen 2008; Laud et al. 2009;
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Twachtman-Reilly et al. 2008). O’Neill a Richter (2013) uvadi, ze u jedinct s mentélni
retardaci se problémy s pfijmem potravy vyskytuji vzdy.

Vzhledem k tomu, Ze diagnoza PPP u déti je diagndzou pomérné novou, existuje v tuto
chvili pouze jedna jedina studie, ktera se zamétuje specificky na PPP a na jeji prevalenci
v détské populaci v USA. Tato celostatni studie (Kovacic et al. 2021) posuzovala ptipady
s vefejnym 1 soukromym zdravotnim pojisténim v Arizoné v letech 2009 — 2017 ave
Wisconsinu v letech 2005 — 2014 a poukazala na fakt, ze v USA postihuje PPP kazdy
rok 1 z23 az 1 z 37 déti ve véku do 5 let. Prevalence PPP u déti, tak v USA konkuruje bézné
diagnostikovanym staviim, jakymi jsou mentalni bulimie, anorexie, ¢i zachvatovité prejidani
a je CastéjSi nez autismus (1 z 54) ¢i détskd mozkova obrna (1 z 323) (Christensen et al.
2014; Maenner et al. 2020).

V CR neexistuji zadna data, ktera by se zabyvala mirou prevalence PPP u déti, tak jak
je definuje americka ICD — 10 — CM (pediatric feeding disorder). Tato skute¢nost vyplyva
z neexistujiciho diagnostického kodu, a tedy kritérii, podle kterych by bylo mozné vyskyt
poruchy v populaci mapovat (porucha se nevyskytuje v MKN). Jak ovSem vyplyva
z vyzkumného Setieni, problémy s pfijmem potravy u déti fesi nejen rodiny, ale i specialisté
napiic¢ obory. Tuto skute¢nost potvrzuje rovnéz ma kazdodenni praxe, ktera ukazuje, ze PPP

u déti rozhodné neni ojedinélym stavem.

1.6 Socialni dopady PPP

Problémy s pfijmem potravy maji podle kvalitativni studie (Simione et al. 2020)
realizované v MassGeneral Hospital for Children’s Center for Feeding and
Nutrition v Bostonu na rodiny zavazné psychosocialni dopady. Casy jidla, které se béhem
dne pravidelné opakuji, umoznuji détem a jejich rodindm jen malou ulevu od kolob&hu
stresu, starosti a frustrace, které¢ jidlo obklopuji. Doba jidla je casto dlouha, tézko
zvladnutelna, protoZe déti potiebuji vice podpory, nez je vzhledem k jejich véku oc¢ekavano.
Pecujici mohou pocitovat smutek, stres, trauma nebo dokonce ztratu identity (Economic
Impact Report 2019; Simione et al. 2020; Thomlinson 2002; Wilken 2012). Uvadé&ji, Ze maji
problémy najit rovnovahu mezi potfebami ditéte a ostatnimi osobnimi, rodinnymi
a pracovnimi povinnostmi. Napti¢ studiemi (Pados & Hill 2019; Thomlinson 2002) zmituji,
zZe se citi zmateni, bezmocni, frustrovani, zoufali a vycerpani. Vedle toho mohou od pratel
a rodinnych pfislusnik dostavat nevyzadané, byt’ dobfe minéné, rady, které na né vyvijeji
natlak a zvySuji jiz existujici tzkost (Hewetson a Singh 2009; Klein 2019; Rowell et al.

2015). V dutsledku spolecenskych a kulturnich ocekavani citi tlak na to, aby jejich dité vice
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jedlo a pfibiralo na vaze. Ugelem bostonské studie (Simione et al. 2020) bylo prozkoumat
PPP ditéte z pohledu pecujicich, vcetné dopadu poruchy na kazdodenni Zivot a socialni
participaci. Z vysledki vyplynulo, Ze problémy s pfijmem potravy ovliviiuji kazdodenni
zivot a socialni zapojeni déti a jejich rodin. Kromé¢ aktivit kazdodenniho Zivota maji potize
ditéte sjidlem vliv na participaci na Skolnich vyletech, spolecenskych akcich, vcetné
narozeninovych oslav a rodinnych uddlosti. Studie pfitom identifikovala, Ze pravé komunita
je jednim z faktorti usnadiiujici dosazeni pozadovanych vysledk vedoucich ke zlepSeni
zdravi a kvality zivota déti a jejich rodin. Pecujici uvedli také faktory, které brani schopnosti
docilit kyzenych vysledkii. Mezi tyto faktory fadi nedostatek znalosti o PPP, nedostatecny
ptistup ke sluzbam, ¢asové a financni bariéry.

Ekonomickd z4téz rodin v souvislosti s PPP u déti je bezpochyby obrovska. Feeding
Matters je od pocatku svého plisobeni svédkem, Ze mnoho pojisténych americkych rodin
vydava stovky az tisice dolarii z vlastnich zdroju, aby pokryly néklady spojené s PPP u déti.
Jedna se o naklady na léky, odbornou péci, vzdélavani, ale i cestovani (Tab. 3). Aby bylo
mozné zmapovat financni zatéz, zrealizovalo Feeding Matters ve spolupraci s firmou
FirstEval celostatni priizkum ekonomického dopadu (2019), ktery predstavuje jediny
dostupny zdroj informaci o nékladech souvisejicich s péci o dité s PPP. Z prizkumu
vyplyva, Ze finan¢ni zatéz pocituje 76 % pojisténych americkych rodin. Vice nez 79 %
respondentll navic uvedlo sniZeni ¢i ztratu pfijmu z divodu casové ndroCnosti péce.
Informanti odhaduji, ze v pribéhu let pfisli v disledku péce o své dité o pfijmy ve vysi
125 645 $, tj. priblizné 3 miliony. Informanti byli dale v ramci prizkumu pozadani, aby
poskytli tdaje o mési¢nich nakladech v riznych kategoriich. Z odpovédi vyplynulo, Ze
rodiny vynakladaji zna¢né ¢astky na lécebné vylohy (platby za zdravotni péci, terapie,
spoluucast na pojisténi, pomucky, umélou vyzivu ajiné). V pruméru se jedna o 353 $
mésicné, tj. pfiblizné¢ 9 000 K¢. Druhou kategorii tvofily vydaje na specialni potraviny
a pomucky, za které rodiny v priméru utrati 170 $ za mésic, tedy asi 4 000 K¢. 70 %
informantt utrati dal$ich 200 $, tj. asi 5 000 K&, nad ramec bézného rozpoctu na jidlo, za
prumyslove zpracované potraviny, které by si normaln¢ nekoupili. Dalsich 153 $§ za mésic,
necelé 4 000 K¢, zaplati rodina za specializovanou péci o dit¢ s PPP. Kazdy ctvrty
respondent navic vynaklada dalsi prostfedky na péci o své déti bez PPP, zatimco dit¢ s PPP
doprovazi k ptisluSnym odbornikiim. Soukromé Skoly ¢1 vzdélavaci sluzby, které odpovidaji
potiebam ditéte s PPP, stoji rodice v praméra 8 575 § rocné, tj. vice nez 200 000 K¢. Nemalé
naklady predstavuji icestovni vydaje, za pé¢i o své dité cestuje mimo meésto vice nez

polovina respondentii. Ro¢ni vydaje na cestovné €ini vice nez 2 822 $, tj. pies 69 000 K¢.
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Cestovani je pritom nejen finanéné, ale také casové narocné. Znaéné mnozstvi Casu zabere
rodinam také komunikace s poskytovateli péce, specidlni ptiprava jidla ¢i Cast&jsi doba
krmeni. Prizkum ukazuje, ze rodiny t€émito ¢innostmi mesi¢né stravi dalSich 83 hodin navic.
To ssebou piinadsi stres a velkou psychickou zatéz, kterou pocituje vice nez 97 %
dotdzanych. Neni piekvapenim, Ze tento stres zpusobuje zdravotni i psychické potize, které
je treba feSit a které pecujici stoji dalS$i penize. Na 1écbu svych vlastnich problému

souvisejicich se stresem pecujici mesiéné vynalozi 323 §, témét 8 000 K¢.

Psychologické dopady PPP na rodiny (Psychologické do %)

rozvod 3
zneuzivani navykovych latek
odlouceni od partnera

jiné 10

vztahové problémy s ditétem bez PPP

vztahové problémy s ditétem s PPP

deprese

vztahové problémy (partner/sirsi rodina)

uzkost

Graf'l Psychologické dopady PPP na rodiny (volné podle Economic Impact Report 2019)

Aby rodina tuto ekonomickou zaté€z zvladla, musi €asto pfistoupit k jistym opatfenim
v rodinném rozpoctu. Nejcastéji snizuje vydaje na zakladni potieby a volnocasové aktivity
(dovolena, jidlo, kultura). Na zaplaceni péce pouziva Uspory, prodava majetek, nebo si
pijéuje penize. Spatna finanéni situace pak nuti rodie rozlozit, nebo zrusit terapie, Gi
dokonce znemoZiiuje Gcast v intenzivnich programech nebo klinikdch (Economic Impact

Report 2019).
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Tab. 3 Vysledky ekonomického dopadu PPP v USA

Primérné mési¢ni naklady (v dolarech)

Lécebné vylohy 353
Specialni potraviny a pomucky | 170
Specializovana péce o dité 153
Primyslové zpracované 200
potraviny

Psychologicka péce 323

Primérné rocni naklady (v dolarech)
Cestovni naklady 2 822
Vzdélavani 8 575

Primérné celoZivotni naklady (v dolarech)
Celkovy usly pjem | 125 645

Zdroj: (volné podle Economic Impact Report 2019)

Uvedena data byla ziskavéana s cilem ovlivnéni systémovych zmén, které¢ by umoznily
americkym rodinam ziskat fadné pojistn€ kryti toho, co potiebuji, aby jejich dité prospivalo.
Diky iniciativé Feeding Matters, ktera vyustila k ustanoveni nové diagnézy PPP, bylo
docileno, Ze vzniklé ndklady budou hrazeny vétSinou pojistoven v USA. Zdravotni pojisténi
vSak nema zdaleka kazdy obcan USA, jelikoz pojiSténi je zde dobrovolné. Naopak model
Ceského zdravotnictvi je zaloZen na vefejném zdravotnim pojisténi, které je povinné. Na
zakladé tohoto pojisténi ma tak kazdy obéan CR ze zakona narok na bezplatnou zdravotni
péci (zékon €. 48/1997 Sb. o vetejném zdravotnim pojisténi a o zmén¢ a doplnéni nékterych
souvisejicich zdkontl). Zdravotni péce je u nas poskytovana siti nezavislych zdravotnickych
zafizeni, kterd uzaviraji smlouvy o poskytovani zdravotni péce pojisténciim vetejného
zdravotniho pojiSténi s vefejnymi zdravotnimi pojiStovnami. Vzhledem ke skutecnosti, Ze
organizace, které cilové skupiné déti s PPP poskytuji péc€i, nemaji uzaviené smlouvy se
zdravotnimi pojistovnami, si rodiny museji vydaje spojené s péci hradit sami. Péce o dité
s PPP tak pro ceské rodiny pfedstavuje znacnou financni zatéz (Janeckova a Hnilicova
2009).

Vydaje souvisejici s PPP v CR je vsak prakticky nemozné mapovat, ato z toho
divodu, ze PPP u déti zde neni uznavanou diagnézou. Doposud nebyla provedena Zadna
veédecka studie, ktera by se ekonomickou zatézi ¢eskych rodin déti s PPP zabyvala, 1 pfesto
se viak pokusim o odhad vydajii na pééi o dité s PPP v CR. Analyzu vydaji demonstruji
prostiednictvim vefejné dostupnych informaci zvefejnénych na webovych strankach Skoly

papani (Tab. 4), kterd nabizi vySetfeni, konzultace a terapie v oblasti problému s jidlem
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u déti. Paklize se rodina rozhodne vyuzit sluzeb této organizace, zaplati za komplexni
vySetfeni 3 800 K¢ a za naslednou konzultaci po absolvovani tohoto vySetfeni dalSich 600
K¢&. Individualni terapie v ordinaci stoji rodinu 1 200 K¢, v domacim prostiedi 2 000 K¢ +
cestovné. Pokud tedy rodina absolvuje komplexni vysetieni, konzultaci a ¢tyfi individualni
terapie, budou jeji mési¢ni vydaje na péci o dité Cinit 9 200 K¢. V této cené ovsem nejsou
zahrnuty ¢asové a finan¢ni vydaje spojené s planovanim, navstévou a cestovanim, ¢i vydaje
na nakup specialnich potravin a pomucek. Dalsi nemalé vydaje ptfedstavuji pro rodinu
poplatky za vzdélavani. Rodice déti se totiz Casto uchyluji k vybéru soukromé mateiské
Skoly, ktera 1épe vyhovuje specifickym potiebam ditéte a kterd rodinu stoji v priméru 5 000
K¢ mésicné. Vedle ekonomické zatéze diskutuji rodiny o obdobnych problémech a obavach
jako v ptipadé¢ USA. Mnoho rodict uvadi, Ze se citi izolovani, s omezenou schopnosti jist
mimo domov, pracovat, cestovat a sdilet jidlo s rodinou a pfateli. Uvedené se Casto odrazi
na psychickém stavu pecujicich, jehoz 1écba je pro rodinny rozpocet dals§i zatézi. Tyto
socialni dopady doklada empiricka ¢ast diplomové prace, kterd obsahuje piimé vypovedi

informanta.

Tab. 4 Cenik sluzeb Skoly papani

Sluzba Cena (v K¢)
Komplexni vySetieni 3 800
Individuélni terapie (50 min) 1200
Nasledna konzultace (30 min) 600

Domaci navstéva 2 000
Cestovné 200 - 600
Analyza jidelni¢ku 600

(bez konzultace)
Zdroj: (Skola papani ©2022)
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2 Intervenujici odbornici

Pfijem potravy a jeji zpracovani je slozity proces skladajici se z mnoha casti, které
musi byt vsouladu (napf. dychani, procesy fizené centralni nervovou soustavou,
gastrointestinalni traktem). Proto i péce o détské pacienty s problémy s pfijmem potravy je
viceoborovou zaleZitosti, pii které by, jak uvadi klinicka logopedka B. Cervenkova (2017),
mélo dochazet ke spolupraci jednotlivych odbornikli. Tento ndzor potvrzuje také americka
literatura (McComish et al. 2016; Sharp et al. 2017), ktera uvadi, ze s PPP u déti je spojena
cela fada potizi, které jsou nejlépe feSeny multidisciplindrnim tymem poskytovateld.
Americka Feeding Matters tyto potize rozd€luje do Ctyi zakladnich domén — zdravotni

(medical), nutriéni (nutrition), stravovaci (feeding-skill) a psychosocidlni (psychosocial)

(Tab. 5).

Tab. 5 Znamky a priznaky PPP dle domén

Zdravotni priznaky PPP

namahavé dychani pii krmeni, ale i mimo n¢j

zmeéna barvy rtd €i obli¢eje pfi jidle nebo piti

poceni pii jidle Ci piti

bublavé ¢i skiipavé zvuky pfi krmeni, ale i mimo ngj

opakujici se infekce hornich cest dychacich

dité pii jidle nebo piti place, kasle, kiivi se/hrbi se
anebo déla grimasy

podezieni na potravinové alergie

mnohonasobné zmény kojenecké vyZivy

zvraceni

dité nikdy nepisobi hladové

znamky fyzického nepohodli pfi jidle nebo piti

Nutri¢ni priznaky PPP

neschopnost dostatecné jist nebo pit pro zajisténi
rlstu a hydratace

nedostate¢na nebo naopak pfili§ rychld zména vahy
¢i vysky

nedostatek urcité ziviny (naptiklad vapniku, zeleza)

potieba vyZivovych doplnkl

spoléhani se na konkrétni potravinu pro zajisténi
VyZivy

potieba enteralni (stievni) vyzivy

zacpa

omezena rozmanitost stravy vzhledem k véku:
- pfili§ malo ovoce a/nebo zeleniny
- omezeny nebo Zadny zdroj bilkovin
- prili§ malo jidla konzumovaného
pravidelné

Stravovaci priznaky PPP
specifické pro jakykoli vék

namahavé, hlu¢né dychani nebo lapani po dechu

kasel, duSeni, navalovani nebo daveni

bublavé nebo vlhké zvuky pii dychani

30




hlasité a/nebo tvrdé polknuti

neni schopen dostatecné jist ani pit pro optimalni

o

rust

prilis kratka doba jidla (<5 minut)

prilis dlouha doba jidla (> 30 minut)

potieba zahusténych tekutin

potieba specidlnich potravin nebo upravené textury
potravin

potieba specialnich strategii, polohovani nebo
vybaveni

Stravovaci priznaky PPP
specifické pro kojence
(12 mésici a méné)

bez pomoci se nedokaze piisat k prsu nebo lahvi

slabé sani

potieba stimulace, fizeni toku tekutiny nebo
piestavek k odpocinku

potieba specidlniho vybaveni pro kojeni nebo krmeni
z lahve

na jidlo je Casto pfili§ unaveny nebo pti ném rychle
usina

krmeni probihd nejlépe ve spanku (no¢ni krmeni)

neschopnost pfechodu na pevnou stravu

neschopnost odnaucit se od prsu nebo lahve, dité
nelze odstavit od kojeni

Stravovaci priznaky PPP
specifické pro dité
(12 mésici a vice)

pojidani mezi planovanymi Casy jidla

odmitani jist, pit, nebo spolknout urcité textury
potravin

k jidlu potiebuje rozptyleni (tablet, TV,...)

potieba piiliSné chvaly/vyhruzek/uplatkd, aby jedlo

potiZe se zvykanim potravin optimalnich pro dany
vek ditéte

neschopnost jist v novych nebo nezndmych situacich

Psychosocialni priznaky PPP

neschopnost pfijit nebo zistat s rodinou u jidla

odmitani jist nabizené jidlo

odmitani jist zcela

rusivé chovani pfi jidle

neschopnost jist v pfitomnosti ostatnich v dobé¢ jidla

projevy stresu, obav, nebo strachu béhem jidla

stres, obavy ¢i strach pecujici osoby pii krmeni ditéte

podplaceni, vyhrozovani, kiik pii jidle

potieba rozptyleni a/nebo odmény za jidlo

nepiijemné interakce mezi pecujici osobou a ditétem
pfi jidle

Zdroj: (volné podle PFD ICD-10 Toolkit © 2022)
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Pokud vyse uvedené piiznaky trvaji méné nez tfi mésice, hovotime o tzv. akutni poruse
prijmu potravy (kod R63.31). Obtize pretrvavajici delSi obdobi znaci tzv. chronickou
poruchu prijmu potravy (kod R63.32). V piipad¢, ze dit€ jevi znamky a ptiznaky PPP,
doporucuje pacientskd organizace Feeding Matters odkazani na ptislusného odbornika,
jelikoz vcasné odhaleni alécba PPP ve vSech c¢tyfech zminovanych oblastech je pro
dlouhodobé zdravi a pohodu téchto déti zasadni (Feeding Matters 2022; Goday et al. 2019).

Ptehled jednotlivych odbornikt dle domén shrnuje pro lepsi orientaci nasledujici tabulka.

Tab. 6 Odbornici na PPP dle domén v USA

Zdravotni doména

Pediatr (primary care physician), vyvojoveé-behavioralni
pediatr (developmental pediatrician), détsky chirurg,
alergolog/imunolog, kardiolog, zubat, endokrinolog,
gastroenterolog, genetik, neurolog, v§eobecna sestra
(registered nurse), otolaryngolog, pneumolog, radiolog
Nutri¢ni doména

Dietolog (Registered Dietitian Nutritionist)
Stravovaci doména

ergoterapeut, klinicky logoped

Psychosocialni doména

psycholog, behaviorélni analytik, socidlni pracovnik

Zdroj: (volné podle PFD ICD-10 Toolkit © 2022)

V CR je zastoupeni odbornikii v jednotlivych doménich obdobné. Vyjimku tvoii
odbornost vyvojové-behavioralniho pediatra a dietologa. Psychosocialni doménu v CR
naopak doplituje odbornost specialniho pedagoga. V CR je také dle zakona &. 96/2004 Sb.,
o nelékarskych povolanich uzivano pojmenovani v§eobecna sestra. Ve své praci se drzim
uvedeného terminu dle legislativy CR. Vyse uvedenym odbornikiim se podrobnéji vénuji

dalsi podkapitoly.

2.1 Intervenujici odbornici ve zdravotni doméné

Pokud rodic¢e maji ohledné ptijmu potravy svého ditéte obavy, méli by je dle americké
organizace Feeding Matters co nejdiive prodiskutovat s détskym lékafem (primary care
physician). Prakti¢ti 1ékari pro déti a dorost (primary care physicians) jsou obecné prvni
osobou odpovédnou za identifikaci PPP u déti, ktefi mohou v pfipad€ potieby odesilat
pacienta k vhodnému specialistovi. S vhodnym doporucenim piitom mohou Iékaitim

vyznamnym zpusobem pomoci zaznamy o stravovani achovani ditéte b&hem jidla
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(naptiklad formou stravovaciho deniku), o které se mohou rodice s 1€kafem podélit. Mezi
specialisty, ke kterym pediatr odkazuje, patii alergologové/imunologové, endokrinologové,
gastroenterologové, kardiologové, neurologové, otorhinolaryngologové, pneumologové,
radiologové, genetici, chirurgové, zubni Iékaii, ergoterapeuti, klinic¢ti logopedové, Ci
lakta¢ni poradkyné. Paklize dité¢ vykazuje odchylky od fyziologického vyvoje a/nebo
behaviordlni problémy, doporuc¢i détsky lékat vySetfeni u tzv. developmental-behavioral
pediatrician (vyvojové-behavioralni pediatr). Developmental-behavioral pediatrician ma
odborné znalosti pro posouzeni vyvoje, socialnich dovednosti a chovani ditéte. Bere v ivahu
1ékatské a psychosocialni aspekty problémi s uc¢enim, vyvojem a chovanim déti a nastavuje
vhodnou 1é¢bu. Specializuje se na zvladani poruch autistického spektra, poruch uceni nebo
pozornosti, které mohou vyzadovat pomoc vice odbornikii. Mtze tedy doporucit vySetteni
u dalSich specialistli (ergoterapeutil, fyzioterapeutli nebo neuropsychologil), ktefi mohou
probihajici 1é€bu podpoftit. Developmental-behavioral pediatrician koordinuje komplexni
péci tak, aby vyhovovala potfebam ditéte a na zaklad¢ vSech dostupnych informaci stanovuje
diagnézu. Za tcelem sledovani vyvoje a pokrokt ditéte mize dité pravidelné navstévovat.
Tento specialista byva také soucésti tymu programu vcéasné intervence (early intervention
program), kam muze pediatr (primary care doctors) rodinu rovnéz odkazat (Family Guide ©
2020; Mehta 2022; PFD ICD-10 Toolkit © 2022).

Stejné jako v USA, i v CR piedstavuji pediatii pro rodiny déti s PPP prvni kontaktni
osobu, kterd miZe v piipadé¢ obtizi vystavit zddanku k pfisluSnému specialistovi. Jednotlivé
odbornosti jsou pfitom totozné s vySe uvedenymi v USA. Vyjimku tvoii pouze odbornost
developmental-behavioral pediatrician, kterd v systému Ceského zdravotnictvi neexistuje.
Pé¢i détem s neurovyvojovymi poruchami mize v CR nicméné poskytovat behavioralni
analytik, behavioralni technik ¢i asistent behaviordlniho analytika, ktefi se podle zdkona

96/2004 Sb. tadi k nelékarskym profesim

2.2 Intervenujici odbornici v nutri¢ni doméné

Nejkvalifikovan€j$i odborniky schopnymi feSit problémy spojené s vyzivou ditéte
predstavuji v USA dietologové (registered dietitian nutritionist), kteti jsou schopni urcit,
zda dit€¢ konzumuje spravné mnozstvi a druh stravy zajiStujici jeho zékladni potieby.
Dietolog dale spolupracuje s rodici na tvorbé vyzivového planu, ktery poskytne podporu
nejen ditéti, ale také rodin€. V neposledni fad¢€ spolupracuje s ostatnimi ¢leny lékaiského

tymu tak, aby byla zajiSténa nejlepsi vyziva ditéte (Family Guide © 2020).
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V CR je v ramci lékaiského oboru dietologie vénovéana pozornost problémiim vyzivy
a stravovani u nemocnych osob. Vzhledem ke skutecnosti, Ze na nasem uzemi neni PPP
uznavana jako nemoc (nevyskytuje se v MKN), jsou tito jedinci odkazovani na pomoc
nutricniho terapeuta. Nutricni terapeut mize dle vyhlasky ¢. 55/2001 Sb. o ¢innostech
zdravotnickych pracovnikl a jinych odbornych pracovnikli analyzovat a vyhodnocovat
celkovy energeticky piijem ditéte a na zakladé zjisténych informaci sestavovat individudlni
vyzivové plany, vcetné doporuceni vhodnych vyzivovych doplikt. Doporuceni k tomuto
odbornikovi muze vystavit détsky lékar. V piipad¢ probléml s vyzivou kojence muze
pediatr doporucit konzultaci s laktacni poradkyni, jejiz tloha spocivéa v praktické pomoci

a vyuce spravného kojeni, ¢i pripadnych alternativnich zptsobt krmeni (Mydlilova 2022).

2.3 Intervenujici odbornici ve stravovaci doméné

Posouzeni arozvoji stravovacich dovednosti se na uzemi USA vénuje nékolik
specialné vyskolenych odborniki, tzv. feeding therapist. Jedna se o klinické logopedy ¢i
ergoterapeuty, kteti se specializuji na feeding (krmeni). Zamétuji se na motorickou silu,
koordinaci a svalovy tonus, které se stravovacimi dovednostmi tizce souvisi. Dale poméhaji
zlepsit ordlni motoriku a polykaci dovednosti, které ovliviuji pfijem potravy. Spolu
s fyzioterapeuty dokazi zhodnotit a nastavit optimalni polohu a drZeni téla a doporucit
vhodné terapeutické strategie, které piijem potravy usnadni. Ergoterapie se zamétuje rovnéz
na optimalizaci zpracovani smyslovych podnétt (Family Guide © 2020; PFD ICD-10
Toolkit © 2022).

Stejné  jako  vpfipadé USA, ina naSem uzemi pusobi  klinicti
logopedové a ergoterapeuti, nikoli vSak v pozici feeding therapist. Cinnost ergoterapeuta je
u nas zakotvena ve vyhlasce ¢. 55/2001. Podle § 6 odst. 1 této vyhlasky ergoterapeut ,,stanovi
aprovadi bez odborného dohledu na zdkladé indikace Ilékafe v souladu
s diagnézou a doporucenym postupem lékare a na zaklad¢ vlastnich vySetfeni optimalni
varianty a kombinace ergoterapeutickych postupii tak, aby bylo dosaZeno cile pozadovaného
lékafem.*“ Ergoterapeut se mimo jiné zameiuje na nacvik béznych dennich ¢innosti (ADL)
v nemocni¢nim i ve vlastnim socilnim prostiedi. Cinnost logopeda je na nagem tizemi stale
hodné€ vnimana v souvislosti s rozvojem komunika¢nich dovednosti, coz doklada také § 124
vyhlasky €. 55/2001. Klinicky logoped by mél byt nicméné schopen zhodnotit celkovy stav
orofacidlni oblasti ditéte a posoudit, zdali neexistuje fyziologicky ditvod, pro¢ ma dite potize
s pfijmem potravy (neji kousky, nekouSe, nepfijima teplou stravu,...). Doporuceni ke

klinickému logopedovi miize vystavit pediatr. Obtizné¢ krmenym détem a détem majicim
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problémy s piijmem potravy se u nds ovSem vénuje jen malo specialistii. Konkrétni vycet
odbornikii vénujici se této problematice v ramci klinicko-logopedické péce uvadim

v kapitole 4.

2.4 Intervenujici odbornici v psychosocialni doméné

Psychosociadlni problémy souvisejici s pfijmem potravy mohou v USA pomoci
identifikovat a zvladat zejména psychologové, behavioralni analytici ¢i socidlni
pracovnici. Tito specialisté zjiStuji okolnosti tykajici celkového vyvoje ditéte, vcetné
kognitivnich, motorickych, jazykovych a socidlnich dovednosti. Zajimaji se také o to,
kdy a kde dité obvykle ji, o kulturni nebo rodinné pfesvédceni, rodinnou dynamiku, uroven
stresu rodiny ¢i rozpolozeni ditéte. Evaluace mize zahrnovat také pozorovani ditéte u jidla
v domacim prostiedi, nebo v ambulanci. Psycholog identifikuje specifické problémy, které
ptispivaji k potizim s pfijmem potravy u ditéte, vypracovava lécebné protokoly k feSeni
specifického chovani ditéte pii jidle a zaméfuje se na hodnoceni G¢innosti 1é€by. Zodpovida
za edukaci rodi¢l tykajici se implementace 1é¢ebnych postupti a dohlizi na dodrzovani
opatieni, ktera pftispivaji k udrzeni arozvoji dovednosti v oblasti pfijmu potravy. Dale
vzdélava multidisciplinarni tym v oblasti koncepéniho rdmce hodnoceni a 1é¢by a usnadnuje
komunikaci mezi jeho jednotlivymi ¢leny. Pomoc v feSeni socidlnich, individualnich a/nebo
rodinnych problémt poskytuje rodiné socidlni pracovnik, ktery rodiné poméha porozumeét
diagnoze ditéte a léCebnému postupu. Pomaha implementovat doporuceni odbornikl za
ucelem sniZeni rozsahu omezeni zpiisobeného PPP tim, Ze podporuje rodinu v zajisténi
vhodnych sluzeb tak, aby se minimalizovalo omezeni aktivity rodiny anaopak se
maximalizovala jeji participace. Socidlni pracovnik miiZze zastivat roli case managera
(ptipadového socialniho pracovnika), ktery planuje a koordinuje 1€¢bu pacienta a zajistuje,
aby tato péce byla co nejefektivnéjsi. Tuto roli mize v USA zastdvat také vSeobecna sestra
(registered nurse). Odborné vedeni a podporu v oblasti naruseného jidelniho chovani mohou
v USA kromé vyse uvedenych odbornikli poskytovat také dietologové, klini¢ti logopedové
a ergoterapeuti (Family Guide © 2020; Milnes a Piazza 2013; PFD ICD-10 Toolkit © 2022).

Na uzemi CR mohou v oblasti feSeni psychosocialnich problémi s pifjmem potravy
poskytovat odbornou pomoc ergoterapeuti, klinicti logopedové, psychologové, socidlni
pracovnici, behaviordlni analytici, ¢i specidlni pedagogové. Psycholog ve zdravotnictvi
muze podle § 23 vyhlasky ¢. 55/2001 vykonavat pod odbornym dohledem klinického

psychologa klinicko — psychologickou diagnostiku, podptirnou psychoterapii a socioterapii,
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péci v pripad¢ akutnich psychickych krizi a traumat, rehabilitaci, reedukaci a resocializaci
psychickych funkci, ¢i psychologickou prevenci, vychovu a poradenstvi ke zdravému
zpusobu zivota. Uvedené Cinnosti mize bez odborného dohledu a indikace Iékafe vykonavat
klinicky psycholog, ktery mtze pod odbornym vedenim psychoterapeuta poskytovat
systematickou individudlni, skupinovou, emergentni a rodinnou psychoterapii. Détsky
klinicky psycholog mize podle § 123 této vyhlasky navic v péci o dité uplatiiovat
specializované postupy a organizovat psychologickou péci.

Vychodiska prace socialniho pracovnika uvadi § 109 zékona ¢. 108/2006 Sb.
o socialnich sluzbach, podle kterého tento odbornik ,,vykonava socialni Setieni, zabezpecuje
socialni agendy vcetn¢ feSeni socialné pravnich problému v zatizenich poskytujicich sluzby
socialni péce, socialné pravni poradenstvi, analytickou, metodickou a koncepéni ¢innost
v socialni oblasti, odborné ¢innosti v zafizenich poskytujicich sluzby socidlni prevence,
depistazni ¢innost, poskytovani krizové pomoci, socialni poradenstvi a socidlni rehabilitace,
zjist'uje potteby obyvatel obce a kraje a koordinuje poskytovani socidlnich sluzeb.* Socialni
pracovnik zjistuje druh a rozsah tizivé situace a zprostiedkovava klientovi konkrétni radu ¢i

pomoc. Rodiné mize poskytovat nasledujici sluzby:

zprostiedkovat zdravotnické sluzby ¢i odbornika k feSeni zdravotniho stavu

ditéte,

- zajistit doprovod pii navstévach zdravotnickych zatizeni a 1ékait,

- pomahat pfi komunikaci se zdravotnickym personéalem,

- pomahat s objasnénim a vysvétlenim odbornych termint a pokyni 1€kait,

- poskytovat emocionalni podporu rodiny,

- podporovat harmonické souZiti v§ech ¢lentli rodiny a ujasnéni si roli v rodiné
smoznosti  spoluprace s dalSimi  odborniky  (rodinné  poradny,
psychoterapeuti, psychologové, vychovni poradci, Skolni psychologove,
etopedi, specidlni pedagogove),

- podporovat rodinu pii péci onemocné dit€ (napf. podpora kompetenci
v oblasti optimalniho stravovani a piipravy jidla, dodrZzovani lécebnych
postupi a pokynii 1ékafe, seznameni s preventivnimi kroky vedoucimi
ke zlepSeni zdravotniho stavu ditéte),

- podporovat rodinu pii feSeni problémového chovani ditéte ve spolupraci
s odborniky,

- poskytovat podporu pfi vytvareni pozitivnich socidlnich vazeb

v rodinném a Skolnim prosttedi,

36



- zprostfedkovat finan¢ni pomoc v pfipad¢ socialné-ekonomicky neptiznivé
situace rodiny (finance na volnoc¢asov¢ aktivity pro dité, terapeutické
programy aj.) (Konkrétni ¢innosti dle regionalnich karet JMK s.a.).

Vyse uvedené sluzby napomahaji piekondvat nepfiznivou socialni situaci
rodiny a zabraiiovat socidlnimu vylouceni (zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach, § 53).

Socialni pracovnik miize, stejné jako v ptipadé¢ USA, zastavat pozici case managera,
ktery rodin€é poméha najit zptsob k vyfeseni jeji nepiiznivé socidlni situace. Koordinuje
¢innost, kterd vede k podpore klienta, a za tim tcelem vyuziva vSech dostupnych zdroji
(rodina, odbornici, socidlni a zdravotni sluzby apod.). Vedle socidlniho pracovnika muze
pozici case managera zastavat také psycholog. Case management je na naSem Uzemi
vyuzivan pfedevSim pfipraci s psychiatrickymi pacienty, s ohroZzenymi détmi a jejich
rodinami ¢i s osobami s kombinovanym postizenim. Obecné 1ze ovSem fici, Ze je vhodné jej
vyuzit vS§ude tam, kde je do prace s klientem zainteresovano vice odbornikl. Vyuziti case
managementu je prospéSné jak pro klienta, tak pro zapojené pomahajici odborniky a cely
systém sluzeb. Zmirniuje zatéz klienta, sniZzuje riziko duplicitniho poskytovani sluzeb
obdobného charakteru, napomaha uvolnéni kapacit zainteresovanych odbornikil, zlepsuje

provazanost sluzeb a multidisciplinarni spolupraci (Matousek a kol. 2022; Solatfova 2013).

2.5 Piehled roli jednotlivych ¢lenti multidisciplinarniho tymu

Jak jiz bylo feceno, potize s pfijmem potravy u déti prameni z riznych divodi
(zdravotnich, oralné-motorickych, behaviorélnich,...), a proto by méla byt jejich 1écba
individualizovana, multidisciplindrni a zamétena na vSechny faktory, které k t€émto potizim
ptispivaji. Podle americkych zdrojii (Goday et al. 2019) je optimalni péce o dit¢ s PPP
nejlépe zajisténa praveé multidisciplinarnim tymem, ktery se zabyva vSemi ¢tyfmi doménami
(zdravotni, nutricni, stravovaci, psychosocidlni). Nicméné ne vSichni pacienti maji
k hodnoceni ve vSech ctyfech oblastech pfistup, a to z divodu nedostatku specialistii ¢i
nedostatku pojistného kryti. Nasledujici tabulka pfedstavuje jednotlivé cCleny
multidisciplinarni tymu v USA pecujici o déti s PPP a jejich role. Multidisciplinarni tym je
zde obvykle slozen zlékare, dietologa, logopeda, psychologa a socidlniho pracovnika.
Nékteré tymy mohou zahrnovat také sluzby ergoterapeuta, fyzioterapeuta a/nebo v§eobecné

sestry (registered nurse) (Milnes a Piazza 2013).
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Tab. 7 Clenové multidisciplindrniho tymu pecujict o dité s PPP

Clen tymu

Typ poskytovatele

Role

Lékar

Vseobecny prakticky 1€kar pro
déti a dorost

Détsky gastroenterolog
Vyvojoveé-behavioralni pediatr
(Developmental-behavioral
pediatrician)

Neurovyvojovy détsky 1ékar
(Neurodevelopmental
pediatrician)

Hodnoti a 1é¢i zdravotni stav
spojeny s postizenim a dysfunkei
Koordinuje péci mezi Cleny tymu

Dietolog

Registrovany dietolog

Hodnoti adekvatnost stravy
a navrhuje nutri¢ni terapie

Specialista na Klinicky logoped nebo Hodnoti a 1é¢i stravovaci
krmeni ergoterapeut s odbornymi a polykaci dovednosti
(Feeding znalostmi v oblasti PPP u déti

specialist)

Détsky Behavioralni psycholog se Hodnoti a 1é¢i psychosocialni
psycholog zkuSenostmi s 1écbou PPP u déti | postizeni a dysfunkce

Dalsi 1ékafi

Otolaryngolog, pneumolog,
détsky neurolog, zubat, détsky
chirurg, psychiatr, radiolog,
alergolog, fyzioterapeut

Poskytuji dodate¢na doporuceni
k fesSeni specifickych poruch
souvisejicich se zdravotnim
stavem

Case manager

Vseobecna Vseobecna sestra (Registered Koordinuje péci, edukuje ohledné

sestra nurse) pouzivani kojenecké mlécné
vyzivy, pomahd se zajisténim
zdravotnickych prostredkai,
podporuje rodinu

Socialni Klinicky social worker (clinical | Pomaha implementovat tymem

pracovnik social worker) doporucené upravy prostredi ke

snizeni rozsahu omezeni
zpusobeného PPP tim, Ze poméaha
roding obstarat vhodné sluzby tak,
aby se minimalizovalo omezeni
aktivity a naopak se
maximalizovala participace

Zdroj: (volné podle Goday et al. 2019)

Multidisciplinarni tym pecujici o dit€¢ s PPP tak, jak jej uvadi americkd literatura,
v ¢eském prostiedi nefunguje. Jak bylo uvedeno vyse, tim hlavnim rozdilem v CR oproti
USA je absence vyvojové-behavioralniho

pediatra  (developmental-behavioral

pediatrician) a dietologa, jehoz funkci unas zastava nutri¢ni terapeut. Ulohu vyvojové-
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behaviordlniho pediatra na nasem uzemi CasteCné vykonava pediatr, ergoterapeut anebo
specialni pedagog, ktery oviem nema vzdélani v oboru zdravotnictvi. Cinnost specialniho
pedagoga upravuje zdkon ¢. 563/2004 Sb. o pedagogickych pracovnicich. V ceském
prostiedi chybi také role koordinatora v péci o dité s PPP, kterou v mnohych ptipadech

supluji rodice ditéte.
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3 Metody a moZnosti podpory

V souladu s cili prace v nasledujicim textu popisuji vybrané metody a moznosti
podpory ditéte s PPP, které maji ptiivod v USA a mohou byt inspiraci pro odborniky z oblasti
zdravotni a socialni pée pracujici s cilovou skupinou v CR. Kapitola popisuje terapeutické
pristupy ptredstavujici priklady dobré praxe, které maji dle americkych odbornikti pro danou
skupinu jedinct velky pfinos. Nemalou podporu rodindm déti s PPP mize zajistit rovnéz
pacientskd organizace, kterd prosazuje zdjmy a prava pacientll v systému zdravotni
péce a poukazuje na problém, jenz zivot s danou diagndézou piinasi. Poslani pacientské
organizace je poskytovat informace svym ¢lentim o jejich onemocnéni, pomahat jim zdolat
pocatecni strach anaucit se s danym onemocnim szit. Rodinnym piislusnikii nabizi
poradenstvi a podporu, jak se s onemocnénim svych blizkych vyrovnat a jak o né¢ peCovat.
Dulezitym polem puasobnosti pacientské organizace je mimo jiné rovné€Z socidlni
podpora a pomoc s orientaci v systému socidlni péce. Organizace pfedstavuje vhodné misto
pro vymeénu zkuSenosti a jejich sdileni (Pacientsky hub © 2020). Na uzemi USA plni roli

pacientské organizace sdruzujici déti s PPP a jejich blizké Feeding Matters.

3.1 Sekvenéné oralné senzoricky pristup

Sekvenéné oralné senzoricky ptistup ke krmeni (SOS pftistup) je transdisciplinarni
evidence-based program vyvinuty americkou psycholoZzkou Kay A. Toomey, ktery integruje
motorické, senzorické, behavioralni, lékarské anutri¢ni faktory a pfistupy za ucelem
komplexniho hodnoceni a lécby déti s PPP. Celd faze hodnoceni a diagnostiky probiha
v klinickém prostfedi za tcasti vSech Clend transdisciplindrniho tymu, ktery ve stejném
casovém Useku posuzuje dit¢ a rodinu zpoza jednosmérné¢ho zrcadla. Hodnoceni probiha
v sedmi riznych oblastech, jejichZ spravné fungovani je nezbytnym piedpokladem pro to,
aby dité mohlo dobfe jist a riist. Tym odbornikti, zahrnujicich pediatry, détské psychology,
ergoterapeuty, dietology alogopedy, se vramci hodnoceni zaméfuje na fungovani
jednotlivych organti i svalil jedince, véetné svall ust a schopnosti ditéte sedét ve stabilni
vzptimené pozici. Odbornici dale posuzuji vyvoj jedince, jeho nutri¢ni stav i schopnost
uceni a zpracovavani smyslovych informaci. Posledni neméné dulezitou oblasti, ktera je
podrobena zkoumani a ma zéasadni vliv na pfijem potravy, je prostiedi. V ramci SOS
pfistupu je na projevy obtizi s pfijmem potravy nahlizeno jako na pouhou $picku ledovce,
kterou vidi kazdy (Obr. 1). Dité odmita jist, je vybiravé, piipadné¢ ma u jidla nevhodné

projevy. Mnohdy od okoli dostava nalepky typu ,,je rozmazlené, nevychované®, , ma to
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jenom v hlavé™ a jiné. Takova hodnoceni jsou vSak velmi jednoducha a ve valné vétSing
mylna, protoze skutecné pri¢iny obtizi s pfijmem potravy, na které se v ramci intervence tym
odbornikli zamétuje, lezi mnohem hloubé¢ji (Ludvickova 2022; Toomey ©1998/2010;
Toomey et al. 2019).

Obr. 1 Skryté priciny poruch prijmu potravy

PFijem potravy

Organova soustava

Svalova soustava
Smyslové zpracovani
Schopnost u¢eni
Vyvoj
Nutrice

Prostiedi

Zdroj:(volné podle Toomey et al. 2019)

»Zkratka SOS znaci sekvencni — ordlni — smyslové, coz jsou tri hlavni komponenty
programu. SOS ovsem také znamenda Zachrante nasi lod’ (Save Our Ship), protoze pokud jste

3

rodicem ditéte, které Spatné ji, mdte pocit, zZe se nékolikrat denné topite.’
(volné podle SOS Approach to Feeding © 2022)

SOS pfistup je  zalozen na  pfirozenych  vyvojovych  stadiich,
schopnostech a dovednostech, které se vyskytuji u zdravé se vyvijejicich déti. Ptistup tak
umoziuje ditéti interagovat s jidlem hravym nestresujicim zptisobem v podrobné hierarchii
32 krokt po€inaje schopnosti tolerovat fyzickou pfitomnost jidla. Poté se prechdzi k nepiimé
interakei s jidlem, napiiklad pomoci ptiboru nebo jiného jidla. Nasleduje zvladani vini jidla,
dotykani se jidla prsty, rukama, télem a tsty. Teprve po prekondni téchto kroka nasleduje

ochutnavani, které mize nabyvat riiznych podob — od oliznuti ze rti po ukousnuti, drzeni
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v ustech avyplivnuti. V poslednich dvou krocich je dit¢ pfipraveno na nacvik
zvykani a polykani. Podrobny popis vSech kroktl je uveden v ptiloze ¢. 4 (Ludvickova 2022;
Williams a Seiverling 2021; SOS Approach To Feeding © 2022).

Konkrétni forma SOS programu se odviji od véku ditéte a jeho individualnich potieb.
Pro déti mladsi 18 mésict je program strukturovan jako individualni sezeni, kterého se
ucastni dité, alespoil jeden z jeho rodicu a terapeut. U déti ve véku od 18 mésict do 7 let je
preferovand skupinova forma terapie, protoze déti v tomto obdobi dosahuji s vrstevniky
s obdobnymi problémy nejrychlejSich pokrokt. U déti starSi 7 let mize program probihat
jak individualné, tak ve skupiné (Toomey ©1998/2010). Terapeuticky SOS pftistup ke
krmeni vyuziva v CR pii praci sdétmi sPPP Skola papani, okteré blize

pojednavam v kapitole 4.

3.2 Terapeuticky pristup Ellyn Satter

Ellyn Satter je americkd dietolozka, psychoterapeutka a mezinarodné¢ uznavana
autorita v oblasti vyzivy déti (feeding and eating specialist), kterd vyvinula terapeuticky
ptistup ke krmeni zndmy jako rozdéleni odpovédnosti (zkratka DOR z anglického Division
of Responsibility). Dle modelu DOR je rodi¢ tim, kdo je zodpovédny za vybér nutri¢né
vhodného pokrmu, ktery odpovida vyvojové tirovni ditéte. Rodi¢ tedy urcuje, CO bude dite
Jist a postupem cCasu se stava rovnéz zodpovédnym za to, KDY a KDE bude dité€ jist.
V kompetenci  ditéte  zGstdvd  rozhodnuti  ohledné¢  toho, = ZDALI  bude
jist a KOLIK z nabizeného sni. Uvedeny pfistup lze uplatnit v kazdé fazi vyvoje ditéte, s tim
rozdilem, Ze u kojencl je rozdéleni odpovédnosti timérmé jejich véku. Rodice kojencii
zustavaji i nadale zodpovédni za vybér potravy v podobé matetského nebo umelého mléka,
zatimco kojenci zistdvaji odpovédni za vSechno ostatni — mnoZstvi, tempo,
nacasovani i frekvenci krmeni. Pro mnohé rodi¢e neni dodrzovani odpovédnosti vzdy
snadné. V praxi ¢asto dochdzi k vymeéné roli, nebo jejich prebirani, a to jak ze strany rodic¢i,
tak jejich potomki. Respektovani roli v rameci jidla je vSak naprosto zasadni, coz doklada
také vyzkum E. Satter (2007), ktery ukazuje, ze rodiny, které dodrzuji rozdéleni roli, maji
vetsi pravdépodobnost, Ze jejich déti budou mit zdravy a pozitivni vztah k jidlu. (Ludvickova
2022; Satter 1987; Satter ©2022).

Ptistup E. Satter klade diiraz na pravidelnou stravu a eliminuje pojidani béhem
jednotlivymi jidly. Tim podporuje pocit hladu a podnécuje touhu ochutnavat nové pokrmy.
Mezi hlavnimi jidly a sva¢inami pfipousti pouze vodu, pficemz svaciny by mély obsahovat

vSechny zakladni ziviny — bilkoviny, tuky a sacharidy a mély by byt konzumovany vyhradné
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v prostoru uréeném ke stolovani. Nuceni k jidlu, odménovani za jidlo nebo rozptylovani pfi
jidle jsou nepfipustné strategie, které jsou vnimany jako vytvéreni tlaku vedouci k odmitani
jidla ditétem. Vyznamnou roli v DOR hraje spolecné rodinné stolovani, pfi kterém je ditéti
podéavano totéz, co dal§im ¢leniim rodiny. Dle vyzkumu Hammons a Fiese (2011) maji déti
a dospivajici, ktefi se podileji na spoleéném rodinném stravovani tfikrat nebo vickrat tydné,
vetsi pravdépodobnost zdravéjSich stravovacich ndvykd a optimalni véhy (Ernsperger
a Stegen-Hanson 2004; Satter 1987; Satter ©2022; Williams a Seiverling 2021).

Mnozi 1ékari, ergoterapeuti, logopedi, nutri¢ni terapeuti a dals$i odbornici pracujici
v oblasti détské vyzivy v USA, povazuji DOR piistup za nejlepsi praxi, ktera pfinas§i mnoho
vyhod vcetné prevence problému s piijmem potravy. Jako osvédceny postup pii krmeni je
uzndvan také Americkou pediatrickou akademii (American Academy of Pediatrics),
Akademii vyzivy a dietetiky (Academy of Nutrition and Dietetics) a agenturou Ministerstva
zemédelstvi Spojenych statli americkych Food and Nutrition Service (Benjamin-Neelon
2018; Satter ©2022; USDA 2013). Terapeuticky model Ellyn Satter nepochybné piedstavuje
ptistup vhodny nasledovani v oblasti zdravotni a socialni pé¢e v CR. Odbornici vénujici se
cilové  skupin€¢ rodin déti  ohroZzenych PPP  mohou své pacienty/klienty
informovat o vyhodach, ktery pristup DOR pfinasi, atak pfispét k predchazeni rozvoji

problémt s pfijmem potravy, nebo zmirnéni téchto obtizi.

3.3 Pacientska organizace Feeding Matters

Feeding Matters je prvni pacientskd organizace na svété, kterd spojuje rodiny,
zdravotniky a §ir§i komunitu za uc¢elem zlepSeni systému péce o déti s PPP prostiednictvim
obhajoby, podpory, vzdélavani a vyzkumu. Organizace se sidlem v Arizon¢ byla zaloZena
v roce 2006 na zéklad¢ zkuSenosti rodiny Goldwater, kterym se pfed¢asné narodila trojCata
s porodni hmotnosti néco mélo ptes 450 g. Prvni mésice svého Zivota stravila na jednotce
intenzivni péce pro novorozence a po propusténi mélo kazdé z nich potize s jidlem. Béhem
kazdého jidla déti kaslaly, dusily se a davily a k preziti nakonec potiebovaly zavedeni krmné
sondy (Feeding Matters © 2022; Vyroc¢ni zprava 2020).

Rodiny, které zazivaji podobné problémy, se citi ¢asto osamoceny, izolovany, bez
podpory a porozuméni okoli. Velmi c¢asto se potykaji se zdravotnimi, emocionalnimi,
finan¢nimi a socialnimi problémy. Z toho diivodu vytvotila Feeding Matters program Power
of Two, mezinarodni systém podpory rodindm déti s PPP. V ramci tohoto programu je

rodina propojena s kvalifikovanym koucem, ktery mé s problematikou PPP u déti vlastni
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zkuSenost. Prostfednictvim sdileni svych zkuSenosti nabizi rodiné¢ emocionalni podporu,
zdroje a vedeni. Ubezpecuje rodinu, ze v tom neni sama. Propojeni s rodinnym koucem
probiha zpravidla do 4 dnii po vyplnéni formuléafe na webovych strankach Feeding Matters.
Rozsah podpory je pfitom razny, miize se jednat o jednordazovy telefonni hovor,
ale 1 nékolikamési¢ni kontakt. V roce 2020 vyuzilo programu Power of Two 139 americkych
rodin, kterym se vénovalo 47 aktivnich kouci. Finan¢ni podporu na pokryti vysokych
nakladi spojenych s péci o dit¢ s PPP nabizi od roku 2019 Family Assistance Program.
V letosnim roce mulZze pacientskd organizace Feeding Matters nabidnout finan¢ni
pomoc v celkové vysi 10 000 $, tedy ptiblizné 250 000 K¢ (Feeding Matters © 2022;
Vyroc¢ni zprava 2020).

Feeding Matters plni také dulezitou roli v oblasti vzd€lavani potfebného pro
poskytovani multidisciplindrni péce o jedince s PPP. Kazdorocné potfadda virtudlni
mezinarodni konferenci o PPP, které se ucastni jak odbornici, tak rodiny. Konference je
podporovana  Severoamerickou  spoleCnosti  pro  détskou  gastroenterologii,
hepatologii a vyzivu (NASPGHAN) a nabizi piistup k nejnovéjSimu
vyvoji a vyzkumu v oblasti hodnoceni alé¢by détskych PPP. Ucastnici zde prosazuji
pokroky v oblasti PPP u déti a podporuji multidisciplinarni péc¢i o déti a rodiny. Tato
vzdélavaci akce si klade rovnéZ za cil sbliZovat rodiny a vybavit je potfebnymi znalostmi,
nastroji a zdroji pro efektivni obhajobu z4jml aprav jejich ditéte. V roce 2022 se
mezinarodni konference zcastnilo vice nezZ 1 200 osob z 36 zemi svéta. 86 % z nich byli
zdravotni pracovnici, pfitomnych Iékait bylo 28, rodinnych piislusnik 73.
Vzhledem k omezenym  moZnostem  dalSiho  vzdélavani, které je v oblasti
PPP u déti k dispozici, vyvinula organizace v roce 2015 také portal vzdélavaciho centra.
Portal obsahuje fadu workshopti, webinait a piileZitosti dalSiho vzdélavani pro profesionaly
a rodiny hledajici vice informaci o PPP. Clenové rodiny déti s PPP maji ke viem webinatim
bezplatny piistup. Cenné informace vztahujici se k problematice PPP u déti 1ze nalézt rovnéz
ve virtudlni knihovné, kterd shromazd’uje nejnové€j$i vyzkumy, clanky, videa a dalsi
relevantni zdroje. Na webu organizace je k dispozici také databaze, ve které l1ze vyhledat
1ékate, nemocnice a dalsi poskytovatele péce v USA, kteti hodnoti a 1é¢i PPP u déti (Feeding
Matters © 2022; Feeding Matters 2022).

Feeding Matters vita spolupraci na vyzkumu v oblasti PPP u déti, ktery posouva jeji
hodnoceni a Ié€bu. Spolupracuje s mistnimi a ndrodnimi organizacemi a jednotlivci, ktefi
studuji ¢asto nepochopeny anespravné diagnostikovany stav PPP udéti (Feeding

Matters © 2022).
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Ackoli na uzemi CR existuje zhruba 100 pacientskych organizaci orientujicich se na
konkrétni zdravotni oblast, na oblast PPP u déti se v CR nezaméfuje Zadna. Pfehled databaze
jednotlivych organizaci lze vyhledat na Portalu pro pacienty a pacientské organizace, ktery
je ve spravé Ministerstva zdravotnictvi CR. V této databazi lze napiiklad nalézt organizace
specializujici se na poruchy autistického spektra, u kterych se problémy s ptijmem potravy
hojné vyskytuji. Mezi tyto organizace patii Jdeme Autistim Naproti z.s., LIP A SPOLU z.s.,
Narodni Gstav pro autismus z.0. &i Za Sklem o.s. (MZ CR 2015).
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4 Dostupnost péte v CR a zahrani¢i

Pocet déti, které potiebuji péci v souvislosti s pfijmem potravy, neustdle roste.
V Ceské republice se témto détem vsak vénuje pouze par organizaci koncentrovanych ve
dvou velkych méstech. V Praze je to Skola papani a v Brné Kouzelen. Ob& organizace
pfitom vychazi z poznatkii dobré americké praxe. Détem, které maji obtize s piijmem
potravy se u nas vénuji také nékteti klinicti logopedi, kteii poskytuji specializovanou péci.
Vzhledem ke skutecnosti, ze jsou organizace soustfedény do vétSich mést a specialistii
vénujicich se problematice PPP neni mnoho, je pro spoustu rodin péce Casoveé, mistné
a finan¢n¢ nedostupna. Péce navic neni zajisStovana komplexné, a proto mnohé rodiny
vyuzivaji sluzeb rakouské kliniky NoTube, 1 kdyz si je musi hradit samy. Tato kapitola blize

predstavuje aktéry v péci o déti s PPP.

4.1 Skola papani

Skola papani je rehabilitaéni centrum se sidlem v Praze, které bylo zaloZeno v roce
2019. Poskytuje vySetteni, konzultace a individudlni terapie détem od véku 6 mésicii, které
maji obtiZe s pfijmem potravy. Za tim Ucelem vyuziva terapeuticky SOS pfistup ke krmeni
vyvinuty americkou psycholozkou Kay A. Toomey. Za zrodem Skoly papani stoji
ergoterapeutka Jitka Ludvickova, ktera zjistila, ze v CR neexistuje komplexni péée pro déti
s PPP. Jak napsala J. Ludvi¢kova ve svém emailu ze dne 3. 3. 2022: ,,Hledala jsem zarizeni,
kam bych mohla rodiny déti néjakym zpiisobem odeslat, nebo doporucit. Jenze kdyz uz se mi
podarilo nekoho najit, tak to byli logopedi, kteri se specificky vénovali té orofacialni oblasti,
coz resi problém, ale pouze castecné. Potom tady byli nutricni terapeuti, kteri zase perfektné
dokazali pomoct, co by dite melo jist, ale uz nebyli schopni rodicum poradit, jakym
zpuisobem. Zavnimala jsem tedy, Ze je tady dira v péci, ktera by jednotlivé oblasti spojovala. *
S pomoci kolegli ztad nutricnich terapeuti, psychologli, logopedd, fyzioterapeutt,
specialnich pedagogi, gastroenterologi ¢i neurologi se pani Ludvickova nyni snazi témto
détem pomahat (Skola papani ©2022).

Vedle zminénych sluzeb nabizi také online program Skoly papéni, ktery je uréeny
nejen pro rodi¢e malych nejedlika. Pro odbornou vetejnost potadala v ¢ervnu roku 2022
prvni semindf Poruchy pfijmu potravy u déti uréeny ergoterapeutiim, fyzioterapeutiim
logopediim, détskych psychologm a psychoterapeutim, pediatrim, pedagoglim,
specidlnim pedagoglim, osobnim asistentim, asistentim pedagoga a jinym odbornikiim,

ktefi pracuji s détmi. Soucasti seminare byly teoretické poznatky i praktické ukazky procesu
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vySetfeni a zakladni intervence PPP. Ve stejném roce Skola papani uspotadala rovnéz tii
turnusy letniho intenzivniho programu pro malé nejedliky, ktery se prostfednictvim prace ve
skuping a senzorickych her zaméfoval na snizovani uzkosti z jidla a navazovani pozitivniho
vztahu k jidlu. Program byl ur¢en détem ve véku od 2 do 4 aod 5 do 7 let. Vzhledem ke
skute¢nosti, Ze letni intenzivni programy byly velmi usp&$né, se Skola papani rozhodla od
fijna 2022 otevrit také pravidelné skupinové terapie, jejichz nejvétsi pfinos zakladatelka
spatfuje ve vzajemné podpoie, motivaci a predevsim napodobé (Ludvickova 2022; Skola
papani ©2022).

I ptesto, Ze je rehabilitacni péce jednou ze zdravotnich sluzeb ze zékona hrazenou ze
zdravotniho pojisténi (zékon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, § 13), nelze
uvedené sluzby Skoly papani z pojisténi pokryt, protoze organizace v soudasné dobé
nespolupracuje se zdravotnimi pojistovnami. Rodic¢e tak musi péci hradit sami, coz s sebou

muze prinaSet nemalou finan¢ni zatéz (Ludvickova 2022).

4.2 Kouzelen

Organizace Kouzelen vznikla vroce 2020 astala se tak prvnim otevienym
multismyslovym centrem na uzemi mésta Brna, které nabizi prostory a specialné
pedagogickou péci klientim, kteti nespadaji do tabulek a skél urcenych zdravotnim nebo
socialnim systémem. Organizace poskytuje sluzbu Snoezelen terapie, neuro-vyvojoveé
stimulace arozvoj funk¢éni komunikace. Pecujicim osobdm, rodicim a pedagogickym
pracovnikiim nabizi vzdélavani a poradenstvi. V dusledku rostouci klientely déti s obtizemi
s jidlem se zakladatelka organizace, Dagmar JuriSova, spolu se svym tymem rozhodla v roce
2021 vytvofit online kurz Nejedlici.

., Ve své terapeutické praxi jsem zjistila, Ze problém s prijmem potravy ma relativné
velké procento déti a jejich rodice jsou bezradni, protozZe ani pediatr jim s tim nedokadze
pomoci. Nechala jsem se inspirovat piedni americkou klinickou logopedkou Debrou C.
Lowsky, specializujici se na poruchy prijmu potravy u déti, a pripravila jsem online kurz,
ktery pomiize rodicum zménit pristup jejich deti k jidlu “ uvadi Dagmar JuriSova (Listy jizni
Moravy 2022).

Kurz vychézi ze dvou konceptli — Hra s jidlem a Snoezelen — a je ur¢eny pro rodice
déti, které maji omezeny jidelnicek, nejedi kousky, vlhkou stravu ¢i naopak jedi pouze suché
ptilohy. Kurz je vhodny také pro rodice sondovanych déti, ¢i déti, kterym zavedeni
nasogastrické sondy hrozi. Cilovou skupinou projektu jsou rovnéz pecujici, zejména pak

socialni pracovnici sluzeb rané péce, ktefi jsou s uvedenou skupinou v Castém kontaktu.
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Hlavnim cilem kurzu Nejedlici je odbourat stres ze struktur a vini, které ma dité
spojené s jidlem, a to formou hry a zabavy. Projekt usiluje rovnéz o predchdzeni zdravotnim
omezenim a komplikacim pramenicim z problému s piijmem potravy u téchto jedinct.
Program si déle klade za cil postupnymi kroky rozsifovat jidelnicek déti a zvySovat tak
kvalitu jejich zivota. Neméné podstatny cil programu piedstavuje rovnéz zatazeni vyse
uvedené skupiny déti do Skolkového a Skolniho kolektivu, jehoz neoddélitelnou soucasti je
1 stravovani. Pfidanou hodnotou kurzu je komunitni podpora rodin déti, které se
s problematikou PPP potykaji a které maji mnohdy pocit, ze jsou jedini, které takovy
problém trapi. Ucastnici kurzu jsou v prib&hu 6 tydnii provazeni jednotlivymi aktivitami,
které zahrnuji rizné¢ smyslové narocné potraviny. Kurz je zahdjen smyslové nejméné
naroénymi ¢innostmi, které zahrnuji hru se suchymi potravinami. Nasleduji aktivity
nejsou vyuzivany lzice, vidlicky, noze ani zadné jiné néstroje, které se bézné k jidlu poji.
Utastnici kurzu se automaticky stavaji ¢leny klubu Nejedlikil, uzaviené podpirné skupiny,
ve které mohou konzultovat své zdary a nezdary s ostatnimi ucastniky, ¢i se zeptat na radu.
Kurz je vedeny lektorkou a specialni pedagozkou Dagmar JuriSovou. Odbornym garantem
celého programu je klinickéd logopedka Martina Kolmanova. Samotnym kurzem proslo jiz
vice nez 60 rodin, které chtéji svym détem pomoci zménit jidelnicek a hlavné ptistup k jidlu

samotnému.

“Na kurzu clovék dostane jedinecné informace, které jsem nikde jinde v tak ucelené formé
nenasla. A hlavné podporu, ze jeho dité neni divné. Je to béh na dlouhou trat, ale uz po Sesti
tydnech jdou vidéet pokroky “, uvedla icastnice pilotniho kurzu.

Détem s témito starostmi pomahaji pracovnici rovnéz v rdmci individualnich terapii
v prostorach organizace. Tyto sluzby si klienti v pfevazné vétSin€ hradi sami, v ojedinélych
ptipadech naklady pokryvaji neziskové organizace ¢i centra rané péce, jejichZ sluzby rodiny
vyuzivaji.

Ve spolupraci s Jedlickovym tstavem v Liberci a ordinaci klinické logopedie PaedDr.
Marii Jancikové potadala organizace Kouzelen v fijnu roku 2021 konferenci vénovanou
tématu PPP u déti. Program konference byl vénovan PPP zpisobenych jak neurologickymi,
tak senzorickymi pfi¢inami a jejich moZznym feSenim. Na konferenci se svymi piispévky
vystoupily klinické logopedky. Své poznatky a zkuSenosti z praxe prezentovala rovnéz

zakladatelka organizace Kouzelen. Soucasti konference byly také praktické ukazky aktivit

zkurzu Nejedlici. Vedle odbornikti zfad pediatrti, klinickych a Skolskych logopedi,
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ergoterapeuti, specialnich pedagogti a socialnich pracovniki, se konference zucastnily také
rodiny déti sPPP. Cilem wuspofddané konference bylo Sifit osvétu, nové

poznatky a zkuSenosti v oblasti PPP u déti a propojit odborniky a rodiny déti.

4.3 Logopedicka péce

Pro obtizné¢ krmené déti a déti s PPP miize byt zvlasté piinosnd specializovana
logopedickd péce. Na praci stémito détmi se v Praze zaméfuje klinickd logopedka
Tomanova a Sachova. V Bmé se uvedené cilové skuping vénuje klinickd logopedka
Florianova a Bubenickova. Pied¢asn¢ narozenym détem a détem s vyvojovymi nedostatky,
které neprospivaji kvili nedostatecnému piijmu potravy, poskytuje ve Fakultni nemocnici
v Brné pé¢i klinicka logopedka B. Cervenkova. Dle jejich slov by mél byt klinicky logoped
schopen objasnit rodi¢tim moznou piicinu obtizi pfi ptijmu potravy u jejich ditéte a edukovat
rodice, tak aby dokdzali projevy ditéte vysvétlit nejblizSimu okoli — prarodictim, pedagogiim
a pratelim (Ludvitkova 2022; Cervenkova 2017).

Klinicko — logopedicka péce mlze byt poskytnuta na zakladé doporuceni détského
lékate. V takovém piipad€ je hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi. Rodice ditéte
mohou pomoc klinického logopeda samoziejmé vyhledat i bez doporuceni odbornika, ale

pak si musi poskytnutou péci hradit sami.

4.4 NoTube

Jednou z nejznaméjSich a prednich svétovych klinik, kterd od roku 2010 poméha
détem a dospivajicim s PPP, je klinika NoTube sidlici v rakouském mésté Graz. Klinika se
specializuje na 1écbu déti Zivenych sondou. Za tim G€elem vyuZziva grazsky model, vyvinuty
prof. Marguerite Dunitz-Scheer a prof. Peter Scheer, ktefi maji s problematikou PPP
vraném détstvi vice nez 30leté klinické zkuSenosti. Jednd se o mezinarodné uznavany
komplexni model 1écby zaloZeny na interdisciplindrnim pfistupu zaméfeného na dité, ktery
zohlednuje fyzické, senzorické 1 psychické problémy jedince. Metoda vychdzi z poznatka
vyvojové psychologie a ptedpokladu, ze kazdé dité je geneticky vybaveno k tomu, aby
pfijimalo potravu. Klientelu NoTube tvoii déti, které se od narozeni potykaly se zdravotnimi
komplikacemi, které vedly k zavedeni sondy. Do této kategorie spadaji 1 déti s genetickymi
syndromy, chromozomovymi mutacemi, srde¢nimi onemocnéni nebo gastrointestinalnimi
potizemi. Cilovou skupinu tvoii rovnéz déti, které nejsou krmené sondou a u kterych se

objevily problémy s chovanim nebo interakci vedouci k rozvoji specifickych PPP. Jedna se
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napiiklad o déti, které maji smyslové problémy ¢i poruchu autistického spektra (Mello 2019;
NoTube ©2020).

Klinika NoTube nabizi rodindm hned nékolik programti — Netcoaching, Learn to Eat
Program (program Nauéit se jist), Tube Optimization Program a Eating School (Skola
jezeni), jejichz celkova uspésnost je 97,2 %. Netcoaching predstavuje online koucinkovy
program, ktery poméha rodindm z pfechodu krmeni sondou na oralni vyzivu. Program je
veden zkuSenymi odborniky, ktefi pomdéhaji rodinam naucit své déti jist, jeho velkou
vyhodou je setrvani ditéte v rodinném prostiedi. Navzdory vysoké cené Setii rodiné
stres a dal$i finan¢ni ndklady spojené s cestovanim. Za Netcoaching rodice zaplati 5 340 eur,
coz je vprepoctu piiblizn¢ 131 000 K¢. Za poslednich 11 let proSlo programem
Netcoachingu vice nez 750 déti. Rodindm déti s enterdlni vyzivou je urcen také online
koucinkovy program Tube Optimization. Détem, které jsou vybiravé, odmitaji jidlo, nebo
maji problémy s pfechodem na pevnou stravu, je uréen online program Learn to Eat.
Program je vhodny rovnéz pro déti s posttraumatickou poruchou piijmu potravy, anorexii,
ARFID ¢i pro déti, které neprospivaji bez zjevné organické ptriciny. Pfimo na klinice probiha
dvoutydenni intenzivni kurz Skola jezeni uréeny pro rodiny déti, které mohou, ale nemusi
pfijimat potravu sondou. Odbornici z riznych obort (pediatii, klini¢ti psychologové,
psychoterapeuti, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, pedagogové) zde poskytuji kazdodenni
individualni 1 skupinové terapie a aktivity pro celou rodinu. Nové€ nabyté dovednosti ditéte
ve stravovani pomahaji rodin€ zavadét do kazdodenni praxe v domacim prostiedi jeste
n&kolik tydnii po ukondeni fyzického programu. Cena programu Skola jedeni ¢&ini
9 540 euro, tj. asi 235 000 K¢ (NoTube ©2020).

Zaicelem poskytnuti informaci co nejvice rodindm potada NoTube skupinova setkani
Play Picnics v riznych koutech svéta. Zamérem Play Picnics je zprostfedkovat rodindm
osobni setkdni s odborniky ztymu NoTube, se kterymi mohou konzultovat aktudlni
zdravotni stav svych déti a ptipadné dalsi kroky ke zkvalitnéni jejich zivota. Na téchto
setkanich se rodiny mohou dozvédét vice informaci o nabizenych koucinkovych
programech. Na uzemi CR se Play Picnic konal poprvé v dubnu roku 2019 v Praze (Mello
2019; NoTube ©2020).

Sluzeb kliniky NoTube doposud vyuZilo vice neZ 1700 rodin sondovanych ¢i obtizné
krmenych déti. Sluzby nejsou vékové omezeny, nicméné majoritu klientl tvoii kojenci,
batolata a déti predskolniho v€ku. Polovinu klientil tvoii déti pred€asné narozené. Pomoc
specializované kliniky vyuzilo také nékolik rodin z CR. ,Ne viechny byly krmeny sondami.

O nékterych znich se da fict, Zze byly ,,vybiravé® vtom, co si daly do pusy,” fika
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zaméstnankyné kliniky NoTube Karoline Pahsini. Programy za nékolik stovek tisic si rodiny
ovSem musi hradit z vlastnich zdroji. Aby pojistovna nakladnou 1écbu proplatila, je nutné
dolozit, 7e neexistuje 7adné podobné pracovi§té na uzemi CR. To viak neni
snadné a pojistovna zadost o proplaceni 1écby nejednou zamitla s odiivodnénim, ze 1écba

v CR dostupna je (Bez sondy 2019; Mello 2019; NoTube ©2020; Vesela 2019).
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III. Empiricka ¢ast
V empirické c¢asti diplomové prace jsem se zameéfila na potieby a zkuSenosti
formélnich a neformalnich pedujicich o déti s PPP v CR. Porozuméni potieb na zakladé
zkuSenosti konkrétnich osob by mohlo pfispét k efektivnéjSimu poskytovani sluzeb cilové
skupiné¢ déti s PPP na naSem uzemi. Nasledujici kapitola bude vénovanad metodologii,
vramci které nejprve pifedstavim pouzité metody, vyzkumné otdzky a castniky
vyzkumného Setfeni. Dale se budu vénovat limitim vyzkumu, etickym aspektim

a predstavim postup analyzy dat.
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5 Metodologie

5.1 Cil vyzkumu a zvolené metody
Hlavnim cilem vyzkumu je identifikovat potifeby na zaklad¢ zkusSenosti konkrétnich
osob pecujicich o déti s PPP. Dil¢im cilem mého vyzkumu je zjistit, jak vypada stavajici
praxe v pééi o déti s PPP v CR. Ke zpracovani vyzkumného etieni jsem zvolila kvalitativni
vyzkum, ktery se vyznacuje dlouhodob¢j$im a intenzivnéjsim kontaktem s terénem anebo
situaci jedince ¢i skupiny. Jeho podstatou je, dle vysokoskolského pedagoga a odbornika
v oblasti metodologie vyzkumné prace J. Hendla (2016), hlubsi porozuméni lidskému
jednani a zkuSenostem. Z toho diivodu se mi zvolena strategie jevi jako nejvhodnéjsi. Jako
metodu tvorby dat jsem zvolila techniku polostrukturovaného rozhovoru.
Ziskand data jsem zpracovala metodou interpretativni fenomenologické analyzy
(IPA), ktera se zamé&fuje pravé na porozuméni zité zkuSenosti ¢lovéka (Smith, Flowers
a Larkin 2009) a ktera se dle vysokoskolského pedagoga Rihacka et. al (2013) osvédéuje
v ptipadech, kdy je pfedmétem vyzkumu nezvykld skupina. IPA umoznuje detailné
prozkoumat, jak c¢lovék utvafi vyznam své zkuSenosti, atedy porozumét jednotlivému
fenoménu (Smith, Flowers a Larkin 2009 in Rihadek et. al 2013). Diplomova prace
analyzuje fenomén PPP u déti, tedy to, co rodice a odbornici oznacuji za problémy ditéte

s jidlem.

5.2 Vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumna otazka

Vyzkumna otazka se v IPA zamétuje na to, jak jednotlivec nebo skupina prozivaji
nebo vnimaji danou situaci, se kterou jsou konfrontovani a jakym zptisobem této zkusenosti
ptikladaji vyznam. Hlavni vyzkumna otazka v IPA zpravidla nevychazi ze studia literatury
k danému tématu, nicméné teorie mize pomoci identifikovat téma, které doposud nebylo
zkoumano (Smith, Flowers a Larkin 2009 in Rihagek et. al 2013). Vzhledem ke skute¢nosti,
ze se IPA vénuje vyhradné zkuSenosti a/nebo porozumeéni uréitému fenoménu, je vyzkumna
otazka formulovana oteviené (Smith a Osborn 2003 in Rihacek et. al 2013). V ramci své
diplomové prace jsem hlavni vyzkumnou otazku formulovala nasledovné:

e S jakymi problémy a bariérami se setkavaji pecujici o déti s PPP?
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Diléi vyzkumné otazky
Na hlavni vyzkumnou otdzku mohou v IPA navazovat dil¢i vyzkumné otazky, jejichz
funkce spociva spiSe ve zkoumani toho, zda jsou ziskané odpovédi od ucastnikl
vyzkumného $etieni v souladu s uréitou teorii (Rihagek et. al 2013). V ramci své diplomové
préace jsem formulovala tyto dil¢i vyzkumné otazky:
e Jaké jsou zkuSenosti neformélnich pecujicich (rodin) s péci o dité¢ s PPP?
e Jaké potize pocituji pecujici v souvislosti s PPP ditéte?
e Jak v praxi funguje systém péce o déti s PPP?

e Kde vidi pecujici prostor pro inovaci?

5.3 Technika sbéru dat

Za ucelem sbéru dat byla vyuzivana technika polostrukturovaného rozhovoru, ktera
pfedstavuje nejéastéji vyuzivanou metodu v IPA (Rihacek et. al 2013). Rozhovory
vychazely zpfedem pripravenych otazek atémat abyly vyhotoveny ve dvou
variantach — pro odborniky a pro neformalni pecujici. Kompletni znéni otézek je k dispozici
v piiloze €. 2 a €. 3. Rozhovory byly realizovany v obdobi od prosince 2021 do srpna 2022
dle moznosti dotazovanych osobné¢ ¢i online. Jeden rozhovor trval v priméru 60 minut.
Obsahy rozhovori byly s pfedchozim souhlasem ucastnikli vyzkumu zaznamenavany na
diktafon tak, aby bylo moZné se na rozhovor pIné soustiedit a k vypovédim se opakované
vracet. Nahrdvani vypovédi mi navic umoZnilo zaznamenat neverbalni projevy v feci
informantt, jakymi jsou napiiklad dlouhé mlceni ¢i intonace hlasu, které si vyzkumnik
nemusi vzdy zapamatovat.

Na zakladé nahravek doslo k prepisim jednotlivych rozhovort, které predstavuji
kone¢né zdroje dat pro analyzu a interpretaci. Jednad se o ¢innost technicky pomérné
snadnou, avSak ¢asové velmi naro¢nou. Vyzkumnik piepisuje 10 minut rozhovoru zpravidla
50-60 minut. Ackoli mnozi autofi uvadi, ze neni potiebné piepisovat vse, co zazn€lo po
zapnuti diktafonu (Atkinson 1998; Strauss, Corbinova 1999), Svaiicek a Sed'ova (2007)
doporucuji kompletné piepsat veskeré uskutecnéné rozhovory. Uvedenym doporucenim
jsem se drzela i v rdmci vlastniho vyzkumu. Pfepisy mi umoznily se k datim opakované

vracet, znovu je proéitat, zvyraziiovat a nasledné kodovat (Svaficek a Sed’ova 2007).
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5.4 Vybér vyzkumného souboru

Pti realizaci vyzkumu jsem se rozhodla oslovit jak formalni, tak neformalni pecujici
osoby o déti s PPP, které dobie reprezentuji zkoumany fenomén. Pro ziskdni informantt
z fad odbornikli jsem vyuzila navazanych spolupraci a kontakti v rdmci mého zaméstnéni.
Mym zamérem bylo ziskat odborniky, ktefi zastupuji vSechny domény v péci o déti s PPP,
tak jak je zmifluje mezinarodni organizace Feeding Matters. Zdravotni doménu ve
vyzkumném Setfeni reprezentuje pediatr, nutricni doménu zastupuje nutricni terapeut. Co se
stravovaci domény tyce, zde se mi podatilo oslovit klinického logopeda a ergoterapeuta.
V ramci psychosocidlni domény se vyzkumu zuacastnil klinicky psycholog, socidlni
pracovnik a specialni pedagog. Do vyzkumného Setfeni se mi podafilo zapojit
celkem 7 odbornikli. Informanti ztad rodi¢l, odbornici na kazdodennost ditéte, jsou
absolventi online kurzu Nejedlici, kterého jsem spoluautorkou. Z oslovenych absolventtl se
mi podafilo ziskat celkem 4 participanty. V pripadé¢ IPA je preferovan cileny vybér
informanttl dle pfedem zvolenych kritérii (Rihacek et. al 2013). Mym kritériem vybéru
ucastnikli byla zkuSenost s problematikou PPP u déti a v pfipadé neformdlnich pecujicich

také stejna rodinna struktura. Vyzkumny soubor tvoii informanti z riznych ¢asti CR.

5.5 Limity vyzkumu

Z vySe zminéného je patrné, Ze ma role jako vyzkumnice miiZze mit na zkoumanou
problematiku vliv. S vyzkumnym problémem jsem profesné spjata, do terénu tedy
nevstupuji zcela zvenci, nybrz jsem jeho soucésti. Jsem spoluautorkou kurzu Nejedlici, ktery
se vénuje rodinam déti s PPP. Jako specidlni pedagog pracuji s klienty, ktefi maji tyto obtiZe
a jsem tedy v pravidelném kontaktu nejen s rodici téchto déti, ale také s odborniky, kteti jsou
v tématu néjakym zplisobem zainteresovani. Tato skute¢nost mi na jedné stran€ pomérné
snadno umoznila ziskat informanty, ktefi reprezentuji dany fenomén. Na druhou stranu jsem
muZe byt dle mého nazoru tendence informantli nezminovat skutecnosti, které sami povazuji
za ziejmé, nebo ty, o kterych se domnivaji, Ze jsou mi znamé. V tomto piipad¢ se vSak
domnivam, ze skutecnost, Ze se s informanty zndm a mam s nimi navézany néjaky vztah,
bylo pro vyzkum spiSe prospé€sné a Ze diky tomu byli informanti ve svych vypovédich

oteviengjsi.
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5.6 Etické aspekty

V ramci ziskavani dat technikou polostrukturovaného rozhovoru byli ti¢astnici predem
seznameni s podobou a ucelem vyzkumu, jakozto divérnosti dat. Pfed zahdjenim kazdého
rozhovoru byli informovéni o tom, ze rozhovor bude nahravan a vysledky budou vyuzity
pouze pro ucely této prace. VSichni ucastnici s nahravanim vyjadrili souhlas a do vyzkumu
se zapojili dobrovolné. Ve snaze zvysit bezpeci informantli nejsou v praci zminovany osobni
udaje, jako naptiklad bydlisté ¢i misto pracovniho vykonu, které by mohly vést k identifikaci
jednotlivych informanti. Anonymita ucastnikd je zajisténa vynechanim realnych jmen, ktera

jsou nahrazena obecnym oznacenim (pediatr, logoped, rodic atd.).

5.7 Analyza dat

V IPA zacina proces analyzy vzdy uprvniho rozhovoru. Nésledujici rozhovory
doporucuje literatura (Rihacek et al. 2013) analyzovat aZ po jeho zpracovani. Aby bylo mozné
zachytit jedinec¢nou zkusSenost kazdého informanta, provadéla jsem analyzu kazdého
nasledujictho rozhovoru samostatng. Pfepsané rozhovory jsem zpracovdvala pomoci
techniky otevien¢ho kddovani, pti kterém byl analyzovany text roz¢lenén na jednotlivé
oblasti. Témto oblastem byly nasledné ptifazeny kody, které maji povahu slov, souslovi, vét,
odbornych termini nebo vyrazh, které pouzili sami informanti. Postupné jsem tedy
oznacovala vypovédi informantii mnou vytvorenymi kody. Dospéla jsem k tomu, ze pod
jednim kodem se vedle sebe nachazi oblasti, které spolu tematicky souvisi. Kody jsem
nasledné sdruzila do kategorii. Nazvy jednotlivych kategorii jsem zvolila tak, aby byly
v souladu s vyzkumnymi otdzkami. Pro ucely kdédovani jsem vyuzila software MAXQDA,
ktery mi cely proces kodovani zna¢né usnadnil (Svaiiéek a Sed’ova 2007). Na nasledujicich

strankach predstavuji sva zjisteéni.
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6 Zpracovani a interpretace vysledki vyzkumného Setieni

V této kapitole predkladam
vyzkumného Setfeni, které jsem realizovala s neformalnimi pecujicimi o déti s PPP
a s odborniky. Béhem procesu analyzy dat vzniklo Sest kategorizacnich skupin — Projevy
ditéte s PPP, Pti¢iny PPP u déti, ZkuSenosti s PPP u déti, PotiZze pecujicich, Zpisob prace,
Prostor pro inovace. Vzniklé kategorie a kody, které vzesly z vyzkumného Setfeni, jsem pro
lepsi ptrehlednost shrnula do tabulky (Tab. 8). Protoze se v ramci vyzkumného Setfeni
ukazalo, ze se vypovédi obou skupin informanti shoduji, je interpretace v ramci kategorii
spolecna. Za ucelem poskytnuti uceleného pohledu je doplnéna piimymi citacemi

informantil z fad odborniki irodi¢ti. Kazda kategorie je pro lepSi orientaci Ctenaie

zakoncCena shrnutim.

analyzu ainterpretaci vysledki kvalitativniho

Tab. 8 Prehled kategorii a kodii vzeslych z vyzkumného Setrenit

KATEGORIE

KODY

Projevy ditéte s PPP

omezeny jidelnicek

nevhodné chovani

odmitani

nejezeni

daveni

preference/stereotypy v jidle

dlouha doba krmeni

jidlo jako povinnost

Priciny PPP u déti

vyvojove poruchy a jind onemocnéni

problémy s kojenim

trauma

stres matky

jidelni ndvyky rodiny/vztah rodict k jidlu

intolerance/alergie

nizky pocet nabizeni

vyvojova faze

ZkuSenosti s PPP u déti

naroc¢nost

negativni zkuSenost

nepochopeni

nedostatek podpory

vlastni iniciativa

Potize pecujicich

osamocenost/chybéjici podpora

socialni omezeni

c¢asova tisen

nedostatek odborniku

finan¢ni zatéz

o¢ekavani rodic¢u

Zpusob prace

vySetieni
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spoluprace

respektovani doporuceni l€kare
konzultace

vlastni iniciativa

podptirna skupina

prace s rodicem

prace s ditétem

odkazani na odbornika
Prostor pro inovace osvéta

otevieni tématu

prevence PPP

brzka intervence

znalost pediatrii

spoluprace s MS

zména pristupu k rodickam
komplexni feSeni problému
multidisciplinarni tym
centralizovana péce
doporuceni/odkazani na odbornika

Zdroj: autorcina vilastni tabulka

6.1 Projevy ditéte s PPP

V této kategorii predstavuji projevy ditéte s PPP, tak jak je vnimaji jednotlivi ucastnici
vyzkumného Setfeni. Tyto projevy jsou velmi riznorodé, coz dokladaji vypoveédi
informantd.

Rodice déti 1 odbornici zminuji vyskyt omezeného piijmu potravy, preferenci urcitych
potravinovych skupin, potravin dané textury (suché potraviny — naptiklad rohlik, nebo

naopak kasovita strava) a zptisob jejich podani.
., ...teplé sladké jidlo vitbec neddva, néjakou kasi treba, to viibec nic... “ (rodi€ 2)

,Jediné jidlo, které sni, jsou hladké kasovité presnidavky redené vodou a doplnéné kasi.
Musi se ovsem jednat o presnidavky urcitého druhu, urcité prichuté a hustoty. Kdyz je

presnidavka prilis hustd, odmita ji, a kdyz je prilis ridka, okamzite se zacne davit. *“ (rodi€ 1)
., Rizek nesni, kdyz nenti teply a neni udélany cerstvé.* (rodic 4)

., Nebo tady mam chlapecka, ktery ma silnou taktilni, vizualni precitlivélost, kdy ma rad

suchy véci a ma rad bézovy veci a nema rad nic patlavyho. ** (ergoterapeut)

., Déti nechteji mit Spinavé rucicky, vybiraji si v tom jidle, ji jenom 3 potraviny... “ (détsky

klinicky psycholog)
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Jako Casty projev informanti uvadi nevhodné chovani a scény u jidla. Mezi dal§imi

symptomy se objevuje také navalovani ¢i zvraceni a problémy s piijmem tekutin.

,,..on se dostal prosté do toho, jako do toho stavu, kdy uz po nas hazel to jidlo, hazel zmrzlinu,

kterou teda jinak mél uz rad a tak, jakoze byl uplné v takovym amoku..  (rodi¢ 4)

,,jd se potkavam s pribehy, ktery jsou fascinujici treba v duchu, Ze dite, které po kazdém jidle

zvraci, je mu rok a pul a po kazdém jidle zvraci“ (klinicky logoped)

., protoze kdyz je to moc Fidky, tak ji to zacne navalovat a nejhorsi na tom je, Ze ona tieba

nepije jesté. Ona si tu vodu bere jen z toho, co ona sni“ (rodi€ 1)
»Stézi se napil.* (rodi€ 2)

Ob¢ skupiny informantii uvadéji problémy s ptechodem na pevnou stravu, dlouho

dobu krmeni a konzumaci stravy, kterd neodpovida véku ditcte.

,,Ja tady mam holcicku, které je 8, chodi do skoly a pije prosté mliko z kojenecky lahve. Jo

a je uplné zdrava, v poradku. “ (ergoterapeut).

,Syn neni zZadny ... on jako prosté vypadd.. on je jako normalni, takhle to na ném

nepoznate. “ (rodi€ 4)

,, ... takZze vlastné on do dvou let viastné jako nebral IZicku. TakzZe ja jsem mu mixovanou
stravu podavala na takovych téch cervikach, na téch kirupinkdach, a jako cekali jsme no...

(rodi€ 2)

Z vypovedi rodict je dale ziejmé, Ze déti nemaji z jidla radost a vnimaji jej pouze jako
povinnost.

Vypovédi jak rodict, tak odbornikli poukazuji na velmi podobné projevy PPP. Je tedy
mozné predpokladat, Ze na zdklad¢ téchto projevl lze u ditéte identifikovat problém
s piijmem potravy. Potize, které informanti popisuji, jsou také v souladu s literaturou
(Ernsperger a Stegen-Hanson 2004), ktera uvadi, Ze déti s PPP tvoii skupinu s Sirokou
problematikou obtizi. Uvedené obtiZe navic reprezentuji v§echny ¢tyfi domény (zdravotni,
nutri¢ni, stravovaci a psychosocialni), tak jak je uvadi americka Feeding Matters. Zda se
tedy, ze se skutetné jedna o specificky jev, ktery se nevyskytuje pouze u déti

s neurovyvojovymi poruchami. Jak uvadim v teoretické ¢asti prace, ackoli mira prevalence
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obtizi s pfijmem potravy u neurovyvojovych poruch stoupd, z vypovédi informantd je

patrné, ze se mohou vyskytnout i u zcela zdravého ditéte bez diagndzy.

6.2 Pri¢iny PPP u déti
Dalsi kategorie prezentuje ptfi¢iny vzniku PPP u déti, které vzesly z vyzkumného

Setfeni. Cetnost jednotlivych koéda v kategorii Pfic¢iny PPP u déti shrnuje pro lepsi

ptehlednost nésledujici tabulka.

Tab. 9 Prehled kodii v kategorii Priciny PPP u déti

Kody Dokumenty | Procenta
Vyvojové poruchy a jind onemocnéni 8 72,73
Problémy s kojenim 8 72,73
Trauma 6 54,55
Stres matky 6 54,55
Jidelni ndvyky rodiny/vztah rodict k jidlu 5 45,45
Intolerance/alergie 3 27,27
Nizky pocet nabizeni 3 27,27
Vyvojové faze 1 9,09

Zdroj: autorcina vlastni tabulka

Z vypoveédi informantt vyplyva, ze jednim z faktort podilejicim se na vzniku PPP jsou
vyvojove poruchy a jina onemocnéni. Na ptijem potravy maji dle odborniki vliv pervazivni
vyvojové poruchy, dale také mentdlni retardace, senzorické problémy ¢i problémy
s dychanim, kousanim a jejich vzajemné koordinaci s polykanim. Informanti z fad rodict
usvych déti wuvadéji opozdény psychomotoricky vyvoj, srdeCni aocni vady,
gastroezofagealni reflux v kojeneckém véku a stfevni problémy. Castou piicinou byvaji také

potravinové alergie a intolerance.

., Krom toho, zZe syn nejedl, mel hodné zdravotnich problémii. Na pocatku jeho Zivota jsme
byli hodné zahlceni navstevami u doktorii. Navstévy lékaru se tykaly srdecni vady, ocni vady
a také zpomaleného vyvoje hrubé motoriky. Protoze syn, prestoze nema mentalni postiZeni,

zacal chodit az ve 3 letech v laznich. ** (rodic€ 2)
,,mad extrémni nesnasenlivost na kravské mliko, na kravskou bilkovinu. *“ (rodi€ 1)

Podle klinického psychologa mé na piijem potravy vliv také vyvojové obdobi détského
negativismu, které blize popisuje kapitola 1.3. Nékteii odbornici spatiuji problém také

v nizkém poctu nabizeni pokrmi.
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., kdyz se tomu ditéti vlastné nic jineho nenabizi, nebo pak se mu to nabizi v obdobi détskeho
negativismu, kdy tam je fakt prirozenym principem postavit se proti rodicum, projevit si

N1

viastni vuli, tak i kdyby se to tomu ditéti liblo, tak ono se just postavi. “ (klinicky psycholog)

,,protoze casto vidim, Ze ty maminky nabidnout to jidlo jednou, to dite o to nejevi zajem a tak
uz ho napisi na pomysiny seznam ,,tohle moje dité neji* a uz to nenabizi, ¢cim se jako
dostanou do toho, zZe to dité ji jen nékolik malo potravin a vilastné sami uméle vytvori do jisté

miry ten problém. “ (nutri¢ni terapeut)

., nebo i takovy jakoze si mysli, Ze tomu ditéti to daji jednou, dvakrat a kdyz to odmitne tak
to nechce, on to nebude. Pamatuju si na jednoho pana profesora, ktery rikal, Ze tomu ditéti

se to musi nabidnout 100x i vickrat. *“ (pediatr)

Dalsim faktorem podminujici vznik PPP udéti ptedstavuji jidelni néavyky

rodiny a samotny vztah rodict k jidlu.

,,Z mého pohledu je to o tech zvycich jidelnich, ty jidelni zvyky jsou alfa a omega, kterd
vytvarite uz pro ty rodice v tom deétském véku a jak to oni pak preddvaji svym détem. A pokud
Jjako my nezmeénime ty jidelni navyky v ramci treba toho, zZe jsme méli my Spatny détstvi, tak
je logicky predavame dal. Takze to prosté si myslim je ten klasicky zacykleny problém v téch

rodinach. “ (nutri¢ni terapeut)

., Méla jsem tam holcicku, ktera byla narozend v terminu rodicum kolem 40 a holcicka viibec
nejedla, delala velky cavyky, ale bylo to proto, Ze tatinek prisel domui, vzal si cokoli, sedl si
s tim k televizi, na sedacku, takhle jedl, a uplné odmital i tady byl i jsem mu to vysvetlila, on
odmital zménit prosté svoje navyky avibec nechapal, Ze ddva Spatny priklad té
holcicce. A trvalo to fakt dost dlouho, az pak ta holcicka zacala chodit do skolky, tak se to

troSku normalizovalo. *“ (klinicky psycholog)

Odbornici pak ¢asto slychéavaji véty typu ,,no ja kdyz jsem byla mal4, tak jsem taky nejedla®,

coz dokladaji 1 nasledujici vypovédi.

,,Ja si myslim, Ze tam je vliv i troSku my ndtury, protoze ja jsem byla hrozné nejedly dite,

hrozne a méla jsem uzky jidelnicek jidel, ktery jsem prijimala. “ (rodi€ 2)
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., Tak si hodné uvédomuju, zZe spoustu téch véci, co deéla syn, tak viastné jsem zazivala ja jako
mala. Pamatuji si, ze ve Skolce jsem sama méla velky neurozy z jidla a vilastné kazdy den

jsem tam zvracela. “ (rodic 3)

,.jestli je to i o tom, Ze ta maminka ma uz sama z détstvi Spatny vztah k tomu jidlu, coz tam
taky casto je, Ze sama na tom neni s tou vyzivou dobre. Napriklad se zacykli i do néjakych
redukcnich diet a ma pocit, jako Ze by neméla jist a viastné i to prendsi na to dité. “ (nutricni
terapeut)

Problematické jsou dle odbornikii i alternativni styly stravovani rodict (vegetarianstvi,
veganstvi). I v pfipad¢, ze rodice maji spravnou potiebu ditéti nabizet naptiklad maso, stava
se, ze jej dité¢ odmitd, protoze postrada vzor u svého nejblizsiho okoli. Zde tedy zasadni roli
sehrava proces napodobovani.

DalSim tématem, které vyplynulo z rozhovort a které ocividné negativné ovliviiuje
pfijem potravy ditéte, je traumaticky zazitek. Z vyzkumu je zfejmé, ze se jedna

bud’to o porodni trauma, trauma v téhotenstvi, nebo trauma na trovni mluvidel ditéte, které

wrwe

,, Protoze velmi casto obrovsky problém je, ze ty déti, jediny zpusob, jak se setkaly s jidlem
je, ze jim to nékdo rval do pusy, takze potom sem prijdou, ja tady na stole mam rozloZeny

néjaky jidlo a oni to obejdou obloukem a prosté odchazeji. “ (ergoterapeut)

,, ...ale dotykame se i mist, kdy je treba trauma vylozené v oblasti mluvidel, a to tFeba tak, ze
to dité je intubované na zacadtku, jo to je jedna véc, prosté miminko narozeny predcasné, ale

miize tam byt trauma na urovni mluvidel z détského plavani. “ (klinicky logoped)

,, ...a tam byl problém, ze on mél tezky traumaticky zazitky. Mél tracheostomii, nemohl jist,
pak proste tam doslo nékolikrat k duseni apod. A vilastné on mél zkusenost s tim, ze jakykoli

Jjidlo mu prisio do pusy, tak hned ho zvracel. * (ergoterapeut)

Informanti dale uvadéji, ze potize s pifijmem potravy mohou byt vysledkem
psychickych potizi matky, které mohou vyvolat rizné Zivotni situace (rozvod, prabcéh

téhotenstvi, téZky porod, tmrti ditéte).

,nam umrela holcicka v 37. tydnu téhotenstvi, uz méla se narodit, vSechno bylo

dobry a najednou byla mrtva a to samozirejmé bylo strasny... “ (rodi¢ 4)
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,,ja se léecim s depresi uz od 18 let a vlastneé ty prvni t7i roky jeho zZivota byly tak ndarocny, ze

ja jsem proste...  (rodi¢ 2)
,,ja sama se lécim na psychiatrii s uzkostné depresivni poruchou. “ (rodic 3)

Z vyzkumu je tedy patrné, Ze rozpolozeni matky hraje pfi piijmu potravy ditéte zasadni
roli. Paklize se matka doptedu stresuje tim, Ze dité nebude opét jist, pfenasi tyto pocity i na
dité. Jak uvadi klinicky psycholog, i zde plati to, ze kdyz je rodi¢ v pohodgé, tak je v pohod¢

1 dité. A naopak. Dit¢ zkratka zrcadli aktualni rozpolozeni pecujici osoby.

A pak uz jsem usedala se synem, ikdyz byl malej, ikdyz ted byl vétsi tak prosté

s uzkosti a ja vim, Ze on to musel citit a Ze mu to neprospivalo. “ (rodi€ 2)

., ... jemu je vSechno lepsi nez to jidlo a to je pro mé stres, ja uz to tak néjak beru, ale mam
faze, kdy jsem z toho uplné vytiepana prosté. Jako kdyz mdte 3x denné nékoho nutit, tak to
neni prosté prijemny. A kdyby se to prosté zlepsilo.. ja musim Fict, Ze mam fazi, kdy mi to
uplné vadi jo. Sni jednu palacinku za celej den jo. Ze jsem z toho ve stresu normainé se z toho

v noci budim a jsem z toho ve stresu. ** (rodi¢ 4)

Pii vysoké hlading stresu v téle matky navic dochdzi k vyplavovani kortizolu, coZ je hormon,
ktery uvadi t€lo do fyziologické bojové reakce. Tato reakce ptipravuje cloveka na nebezpeci
a dochdzi pii ni k pfirozenému potlaceni chuti k jidlu. Vysoké hormondlni hladiny se
prenaseji také do krve kojeného ditéte, tlumi u néj metabolismus, trdveni a za ucelem obrany

zvySuji senzitivitu jeho smyslového vnimani (Riiegg 2020).

,, Takové déti jsou casto neklidné, napjaté, vylozené pripravené k rychlému utéku. Jsou to
deti, které hodné breci, Spatné spi, odmitaji se vzdat mléka, maji hysterické
zdchvaty a mohou mit problémy s prechodem na pevnou stravu. Tady je jedna véc, kterd je
potieba Fict nahlas — dneska je prokazana zavislost na kortizolu, je to zavislost, jak na
alkoholu, na kave, na cukru, uz se to dneska povazuje za zavislost, ze stres je zavislost a ja
kdyz jsem tuhle informaci slySela poprvé, tak jsem si Fikala, aha, takZe pokud ja to malicky
miminko chci od sebe oddélit a ono dostiva ode mé pravidelnou davku mléka a k tomu
kortizol, protoze prosté mam to materstvi slozity od zacatku, prosté je tam nakumulovana
hladina stresu, kterd se neuvoliuje, tak ja jsem nékdo, kdo mu odep... (nedokoncena
vypoved), proste to je abstak. To je fakt abstak. Ono se to musi nazvat takhle.* (klinicky
logoped)

63



Dle slov nutri¢niho terapeuta je zacatek kojeni velmi zésadni v tom, jak bude dité pfistupovat
k jidlu a jaky k nému bude mit do budoucna vztah. Zajimavou skute¢nosti je, Ze vSichni

informanti z fad rodict uvadéji pocateni problémy s kojenim. Zda se tedy, ze problémy

vvvvv

,, Uz od porodnice byla na dokrmu. * (rodi¢ 1)
., Syn nemohl byt kojeny. “ (rodi¢ 2)

., Prave u toho syna tak tam jsem méla hrozny problém s kojenim, s tim, zZe jako prvorodicka

Jjsem byla hrozné nervozni, s tim, Ze to neslo, neméla jsem dlouho mliko.* (rodi¢ 3)

., Nechtél pit matersky mliko, neumél se prisat, takze jsme byli déle v porodnici, aby se to

naucil. *“ (rodi¢ 4)

Pric¢iny PPP u déti
Vyvojové poruchy a jina onemocnéni 72,7%
Problémy s kojenim 72,7%
Stres matky 54,5%
Trauma 54,5%
Jidelni navyky rodiny/vztah rodici k jidlu 45,5%
Intolerance/alergie 27,3%
Nizky pocet nabizeni 27,3%
Vyvojova faze 9,1%
0% 8% 16% 24% 32% 40% 48% 56% 64% 72% 80%

Graf 2 Grafické vyhodnoceni kategorie Priciny PPP u déti (autorcin viastni graf)

Data, ktera vzeSla z vyzkumného Setfeni ukazuji, Ze PPP u déti nelze zlehcovat.
Z vypovédi informantl vyplyva, Ze se nejednd o déti vybiravé ¢i rozmazlené a Ze k obtizim
s pfijmem potravy muze vést celd fada faktori — vyvojova faze, porucha, onemocnéni,
intolerance/alergie, nizky pocet nabizeni, ale také jidelni navyky a vztah rodict k jidlu.
Uvedené pfticiny jsou v souladu s literaturou uvedenou v teoretické ¢asti prace v kapitole
Etiologie a dokladaji multifaktorialitu jevu. Jak vyplynulo z vypovédi informantt dalsi
mozné faktory sehravajici zadsadni roli ve vzniku PPP u déti pfedstavuji stres matky, trauma
a pocatecni problémy s kojenim. Na téchto faktorech vzniku PPP u déti se shoduje vice nez
50 % informantt (viz Grafl), coz poukazuje na to, ze by itémto divodim méla

vvvvv

faktory, které se mohou navic vzadjemné kombinovat, je patrné, Ze neni mozné, aby problém
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ditéte fesil jeden odbornik. Optimalni péce o déti s PPP by se i dle americkych vyzkumt
(Goday et al. 2019; McComish et al., 2016; Sharp et al., 2017) méla zaméfovat na vSechny
faktory, které k t¢émto obtizim pfispivaji a v idedlnim piipadé¢ by méla byt zajiStovana

multidisciplindrnim tymem odborniki.

6.3 ZkuSenosti s PPP u déti

V této kategorii jsou reflektovany zkusSenosti neformalnich pecujicich o déti s PPP.
Jelikoz se ukazalo, ze vSichni informanti z fad rodic¢ti hodnoti své zkusSenosti s péc¢i o dité
s PPP podobné, je intepretace vypoveédi jednolitych informantl i v popisu této kategorie
spole¢na. Informanti sdileli své zkuSenosti s péci o dit€ s PPP, které zahrnuji zkuSenost
s odborniky z riznych profesi. Popsali, koho oslovili, kdo a jak jim pomohl, ale také to, co
jim schazelo a co postradali.

Z vypovédi informantd je mozné vycitit, ze péce o déti s PPP je pro rodi¢e velmi
narocna, a to jak fyzicky, tak psychicky. Rodice Ziji v neustalém stresu a napéti, aby zajistili

vhodné jidlo a podminky pro stravovani svého ditéte.

,Ja vetsinu casu to davam dobre, ale prosté samoziejmé nékdy mé to...(nedokonci
vypovéd), myslim si, Ze kdyby on zacal jist, tak by se nam strasné vsem ulevilo. Ze to ani
nevnimame jaka je to tiha toho prosté, jaka tiha tim na nas lezi, na to furt na myslime. Ja
furt musim védet, co on tam bude kdy kde jist, jakej tam bude mit vykon a jestli to (jidlo)
budu mit.* (rodi¢ 4)

,Strasné se snazim se vzivat co ten syn, co by mu zachutnalo no a pak se vylozené citim
osaméld v tom, Ze to pak jdu naservirovat a je to odmitnuty a je viastné odmitnutad cela ta
moje snaha a mné to fakt trva dlouho, takze to je pro mé jako hrozné narocny, jako ja se fakt

s nécim piplam a pak syn sni prosté minimum. “ (rodic 2)

., ...jako obcas to prosté jako jinak nejde, Ze mi ty nervy taky jako ujedou a méla jsem ty
tendence ho do toho jidla nutit, cpat mu to do ty pusy, protoze uz jsem si Fikala to neni prosté

mozny... (rodi¢ 3)

., To se snaZite, jako furt mate predkladat, jako to je furt, strasné moc energie vynaloZite na

to abyste to uvarila a on to potom neji, je to prosté neprijemny no. ““ (rodi€ 4)

Za zkuSenosti Uc€astnikdl vyzkumu vyplyva, Ze prvnim odbornikem, na kterého se

rodi¢e s problémem ditéte obraci, je pediatr. Ten posuzuje prospivani ditéte na zdkladé

65



rustovych grafii, kde se ovSem tyto déti zpravidla pohybuji v pasmu normy. Svoji zkusenost

s pediatrickou péci popisuji informanti nasledovné.

., ptali jsme se samoziejmé spoustu pediatrii..... protoze se pohybujeme ve zdravotnictvi jo,
tak spousty pediatri jsme se ptali, ptali jsme se ... ti pediatii to taky nemaji jednoduchy jo,
ale ona se proste diva, ze syn jako roste néjak, je teda hubenej, ale déti jsou hubeny prosté
a prospiva evidentné, décko chytry.. ta to viibec neresila, ta Fikala Ze to prijde, Ze to mame

nechat bejt. “ (rodi¢ 4)

., pediatra mi zpocatku radila, at’ dceru necham vyhladovet, ale pak kdyz zjistovala, ze ty
problémy trvaji delsi dobu, tak mi rikala, Ze musim furt zkouset, Ze potrebuje sviij cas

ocividné. Ze musim postupné. Takze pomalu zkouset, nabizet, piijde, nepiijde. “ (rodic 1)

,,syn meél od malicka silnej reflux, on opravdu jako zvracel obloukem, dusil se ndam i v noci,
i po kojeni, kdyz mu zaskocilo, tak jsme ho kolikrat museli i klepat. Potom u néj zacali i jako
stievni problémy. S tim Ze ja jsem potom musela zacit zjistovat proc se to deje, protoze ani
vilastné pediatricka to nechtéla zjistovat — proc¢ on ma priijmy a zvraci. A tohle obdobi trvalo
asi rok a piil a potom az v roce a pul jsem ji vekla, Ze bych opravdu byla rada, aby nds
poslala na gastroskopii, tak az potom mi vypsala Zadanku a rekla ale, Ze se ji to zda uplné

zbytecny “ (rodi€ 3)

Je zfejmé, Ze rodiCe vynakladaji nemalé usili, aby svému ditéti pomohli, bohuzel se
vSak Casto nesetkavaji s pochopenim. Pfi kontaktu s odborniky neztidka zazivaji nepiijemné
situace, pii kterych dochéazi az ke ztraté divéry. Rodi¢e se tudiz uchyluji k tomu, Ze

zadaji o pomoc a radu své blizké, ptipadné kontaktuji dalsi odborniky.

,,Jad jsem v tomhle teda méla Stésti, protoze moje sestra je laktacni poradkyné, takze to co mi

neposkytli v té porodnici s tim starsi synem, tak mi viastné poskytla ona.* (rodic 3)

,,jd jsem opravdu furt to konzultovala, jsem méla tehda jesté Facebook, tak jsem obvoldvala
kamaradky jako i treba kamaradku, ktera ma treba 5 deéti, tak jsem védéla, zZe jedno bylo

nejedly no a hodné teda s mamkou. ““ (rodic 2)

., My jsme vlastné vyhledali odbornou lékarskou péci u détského endokrinologa. Takze ten
udelal rozsahly rozbor krve a rekl nam, Ze z toho nezjistil Zadnou typickou poruchu, ktera by

se pomoci téch endokrinologickych veci dala néjak ovlivnit“ (rodi€ 2).
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,,Jako nam vlastné rozvazalo ruce a i svym zpiisobem dusi do vétsi pohody opravdu az kurz
Nejedliku, ktery jsem vyhledala, protoze jsem viibec nevédela, na koho se obratit. ““ (rodic 2)
,,No zkuSenost je takova, ze viastne az nez...az v Kouzelenu o tom nékdo néco vedel, jinak

Jjsme se ptali na hodné mistech. “ (rodi€ 4)

,,pomohlo mi urcite, kdyz jsem slysela od nékoho, zZe ten problém nemdme jenom my. "

(rodic 1)

Dalsi zinformantli =z vlastni iniciativy vyhledal odbornou psychologickou
pomoc u né¢kolika odbornikti. Informanta piekvapilo, ze ani jeden ztéchto

odbornikt o problematice nic neveédél.

., tak jsem pak volala asi 5 détskym psychologiim, vitbec nikdo o tom nic nevedel, jako viibec
nikdo o tom nic nevédel (opakuje), coz mi prijde az jako neuvéritelny, kdyz vidim kolik deti...
Jkolik déti se tim zaobird, znam jich vic a stejné o tom nikdo nic nevi proste, takze takovou

mame zkusenost. “ (rodi€ 4)

Dalsi dva informanty (rodi¢ 2 arodi¢ 3) piekvapilo, ze odbornik provedl kontrolu
podjazykové uzdicky, kterd mize byt pfi¢inou obtizi s pifijmem potravy u ditéte, az na
zakladé jejich podnétu. Informanti dale popisuji €astou negativni zkuSenost pii komunikaci
problému s odborniky, nejvice pfitom postradaji pochopeni a empaticky ptistup. Informanti

uvadéji, Ze odbornici problém ditéte Casto bagatelizuji a nevnimaji jej jako dostatecné

Mrwe

,,dokonce jsem zazila nepekny situace, zZe jsme byli napriklad u fyzioterapeuta, to byl syn
jeste malickej a on Fikal, on je prosté tak drobnej, tak malej, Ze jestli vam nezacne vic jist,
tak skonci na PEGu.... takhle mi to jako...aja jsem tak néjak tusila, co tim je jako
Feceno a uplné jsem jako hledéla. Rikala jsem si, jak néco takovyho miize mamé Fict, jak

miuize byt tak necitelnej. *“ (rodic 2)

., ...Tekli, Ze pro nds nemohou nic udeélat a Ze syn je v pohode a ten pan psychiatr mi rikal, ze
tam kirovaci v Indonésii ji taky jenom furt ryzi no a Ze taky vyrostou. Jo jakoze je to v poradku
viastné...  (rodi€ 4)

Pochopeni a podporu rodi¢e mnohdy nenachézeji ani ve Skolském zafizeni, jehoZz

neoddé¢litelnou soucasti je stravovani.
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,,syn nastoupil do skolky, kde nesnédl vitbec nic. Stezi se napil a my jsme z toho s manzelem
byli uplne na prasky, protoze pani ucitelky, jediny co bylo, co s tim byli ochotny délat, tak
nam si prosté porad stezovali na syna a vlastné ja jsem Zila v permanentnim stresu toho, Ze
pro néj jdu do skoly a ze mé zase budou meldovat, Ze proste syn je asi nemoznej, nebo

néjakym zpiisobem ze jim to vadi to jeho chovan. “ (rodi¢ 2)
., ...a vlastné i ve skolce na vas koukaji jakoze je to to vybiravy dité... “ (rodi¢ 4)

Z vypovédi informantd je tedy mozné vycitit, ze postradaji adekvatni
pomoc a podporu a ze se pii feSeni problému ditéte citi osamoceni a vyCerpani. Neziidka se

tak stava, ze na feSeni problému ditéte rezignuji, ¢imz se celd situace zhorsuje.
,,Jako mdte strasné moc otdzek, na ktery vam nikdo neodpovi. “ (rodi€ 1)
,,Jak se sama posloucham, tak my jsme tu pomoct fakt jako neméli. “ (rodi¢ 2)

,Ja vetsinu casu to davam dobre, ale prosté samoziejmé nékdy mé to...(nedokonci
vypoved), myslim si, Ze kdyby on zacal jist, tak by se nam strasné vsem ulevilo. Ze to ani

nevnimame jakd je to tiha toho proste, jakd tiha tim na nas lezi, furt na to myslime. “ (rodic 4)

Vsichni informanti z fad rodici se podélili o svoji zkuSenost s péci o dité, které ma
obtize s jidlem. Z rozhovori je citit, Ze pfevazuji spiSe negativni zkuSenosti. Z vypoveédi
vyplyva, Ze odbornd vefejnost problémy s pfijmem potravy udéti cCasto
bagatelizuje a nepfisuzuje  jim adekvatni pozornost. Rodicim chybi pomoc,
podpora a pochopeni. Na zaklad¢ téchto zkuSenosti je mozné predpokladat, ze odbornici
nejsou v oblasti PPP u déti dostate¢né informovani a edukovani, coZ miize byt s nejvétsi
pravdépodobnosti dano tim, ze PPP u déti neni v CR uznavanou diagndzou. I pfesto Ze se
rodice setkavaji spiSe s nepochopenim, vynakladaji nemalé usili, aby nasli zpisob, jak
svému ditéti pomoci. Za tim G¢elem casto sami vyhledavaji pomoc dalSich odbornikii nejen

z oblasti zdravotnictvi a podporu rodiny ¢i ptatel.

6.4 PotiZe pecujicich

Jaké potize pocituji neformalni pecujici a odbornici v souvislosti s PPP ditéte
zachycuje kategorie Potize.

Vedle chybé&jici podpory a osamoceni se rodiny déti s PPP potykaji také se socidlnim

omezenim. Limity shleddvaji napiiklad ve spoleéné straveném case mimo domov. Pro
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rodiny je obtizné i€astnit se rodinnych setkani a oslav. Piekazkou jsou i spolecné rodinné

dovolené a navstévy restauracnich zatizeni.

., VZdycky jsme museli koncit driv, jakoukoli aktivitu, abychom se dostali domii, protoze jsme

vedeli, ze jako syn tam nic jist nebude. Takze to jako nas omezuje dodnes. (rodi¢ 4)

,,No urcité pro ndas, pro vsechny tri, byla tézka setkavani s manzelovou rodinou, a Ze jich je
hodné. Oni prosté jako hodné drzi na ty rodinny oslavy a pro nas to bylo hrozny, protoze
manzelovi rodice to nechapali, nechapali jak to ze dité neji, protoze oni méli... manzel i jeho
segra byli podobné skrmeny a najednou tam byli vsezravi dvé deti, ktery jsou prece
spravné a nds syn, my mu neumime dat normalné jist. Takze to citim do tedka takovy urcity

nepochopeni. Takovy od nich pocit, Ze tomu synovi néco dluzim.* (rodic 2)

mledka je mu skoro 7 let a byli jsme v laznich s babickama s dedeckama, byly tam svédsky
stoly, ale syn se tam nenaji, prvni den jo, protoze to zrovna méli rizecky a druhy den uz pro
deti meli boloniské spagety a to uz prosté neji, takze prosté stres, co tam budeme nékde

v hotelu prosté jist..“ (rodi€ 3).

,, U babicek tam neji, nebo ji tam o hodné min. Musim na to myslet. Takze to lezi jako na mé

Jjako porad.. * (rodi¢ 1)

S nastupem ditéte do Skoly se nabizi moznost Gi€asti na volnocasovych aktivitach, ktera

je pro rodiny s détmi s PPP opét problematicka.

., nékdy kolem toho 6. roku jsem si rikala tyjo, on piijde do skoly, tedka uz by mohl jet na

tabor a prosté nepojede protoze jako... “ (rodi€ 2)

Z rozhovort s vétSinou informantt bylo také citit, Ze péce o dit€¢ s PPP je pro rodice
také CGasové velmi naroénd. Casovou tiseh zaZivaji iodbornici z oblasti
zdravotnich a socidlnich sluzeb, ktefi nemaji dostatek prostoru pro spolupraci s dalSimi
specialisty. Dostatek Casu pak postradaji zejména v ptipad¢ vedeni rozhovort s rodici
détskych pacienti. Casova narocnost je dana piedeviim nedostatkem odborniki, kteii
nemaji dostateCnou kapacitu poskytnout péci vSem détem. Na této skutecnosti panuje

v ramci vyzkumného Setieni shoda, coz dokladaji nékteré vybrané citace.
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»Spoluprace je dulezita, vsude, ve vSech oborech, akorat ten cas.. ten chybi, ina tu

spolupraci — cas na jidlo, cas na rozhovor. ““ (pediatr)

., ...ne Ze by neméli o tu spolupraci zajem, ale nemaji prosté prostor pro tu spolupraci.

(nutricni terapeut)

,, Nemame dostatek skolenych odbornikii na to, aby tém rodiciim podali ty informace, protoze
to, co ja tady slysim uplné nejcastéji je ,, Pro¢ nam to jako nerekl nikdo diiv? “ jo napriklad..
Tak to ja si vzdycky rikam to ja nevim, to ja nevim, pro¢ vam to nékdo nerekl driv.,

(ergoterapeut)

., Psychiatrii je zoufale malo, zejména v covidové a vilecné dobe, takze si myslim, Ze je

to o Stesti, jestli najdete volnyho psychologa, nebo psychoterapeuta. *“ (nutri¢ni terapeut)

,Ale co se setkavame s kolegynemi, tak je to prosté nedostatek odborniki. At uz se
jedna o logopeda, klinického psychologa, zZe prosté ty lidi nejsou, a kdyz uz jsou, tak jsou tak

hrozné dlouhy cekaci doby, az to jako hezky neni. “ (socialni pracovnik)

Jinak is ergoterapii je to prosté bida. Kde neni no... vSude chybi persondl.“ (socialni

pracovnik)

,,S téma psychologama je to potiz, je jich hrozné malo a jsou teda zahlceni. “ (pediatr)

V disledku chybéjicich specialisti museji rodiny obvykle za péci cestovat do
vzdalenych mist, coZ je nejen asové, ale i finance narocné. Velkou finan¢ni zatéZ pro rodiny
pfedstavuje samotné vySetfeni, které ve vétSin€ piipadi neni hrazeno z vefejného
zdravotniho pojisténi. Toto vySetieni je vSak pouhym zacatkem lé¢ebného procesu. Dllezita
je predevsim nasledna péce (pravidelné terapie, intenzivni kurzy), kterd je pro spoustu rodin

finan¢n¢ nedostupnd. Nemalé naklady vydaji rodiny také za nakup ,,specialnich® potravin.

., Dcera ji pouze presnidavky a to urcitého druhu, jedna presnidavka stoji 24 K¢ a ona, kdyz

mi jich za den sni 8, nékdy 10, tak to je dost penéz. *“ (rodi€ 1)
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., Syn vypije téemer litr mléka denné, rizné v kakau, v kasi. Kazdy tyden kupuju pro tri deti

dva baliky mléka, coz je... (rodi€ 3)

,,No a kdyby se tomu vénovalo vic psychologii, abychom nemuseli za panem psychologem

jednim tyjo nekam az do mésta X, to by bylo taky fajn, protoze zZe jo téch deéti je.. * (rodi¢ 4)

,» ...l Z financniho hlediska, ne vsichni se miizou objednat na to vySetreni, protoZe v tuhle

chvili nespolupracuji se zdravotnimi pojistovnami. “ (ergoterapeut)

., kurzy vSechny jsou jako ndarocny jak casove, tak financne. “ (ergoterapeut)

‘

., ...druhy je jako financni stranka jako, ze ty lidi jako.. ty terapie to je prosté masakr no."

(socialni pracovnik)

,vim, jak je to nékdy pro ty lidi tezky, protoze uz jenom ty terapie jsou nakladny zase jo je
fo... ten aspekt téch penéz je tam Silenej, ale bohuzel to jako jinak nejde, je to

problematicky. * (ergoterapeut)

., ...anebo kdyz mdte dojizdet k odbornikovi az do Prahy, tak to prosté ty penize stoji Zejo..

kor v dnesni dobé.. “ (socialni pracovnik)

Odbornici spatfuji obtiZe také v oCekavani rodici, ktefi se mnohdy mylné domnivaji,
ze odbornik nejlépe na prvni navstéve dité ,,uzdravi®, nebo piedepise ,,zdzracnou pilulku®,
diky které dit¢ zac¢ne jist vSe, co doposud piedstavovalo znaény problém. Opak je ale

pravdou, pfevazna cast prace je vzdy na rodicich.

,,Rodice chteji, aby se s ditétem pracovalo, nicméné kolikrat chtéj zazrak, aby to 5lo hned.

Coz uplné nejde no. “ (socialni pracovnik)

. ta prdce, kterou ja odvedu tady v ty ordinaci, tak je jenom ABSOLUTNI zlomek toho, co se
MUSI dit doma jo.. Ta HLAVNI ZMENA, to GRO, musi probéhnout doma. Ale jé to tady
muzu v ty ordinaci trosku postouchnout, pomoct tomu, ale to hlavni musi probéhnout doma,

bez toho to jako nejde. *“ (ergoterapeut)
,, Miizeme jim néco doporucit, ale ta samotna prace je jakoby na nich. “ (socialni pracovnik)

Vyse uvedené vypoveédi poukazuji na to, ze rodice pecujici o dit¢ s PPP zazivaji

podobné potize, z cehoz Ize usoudit, Ze péce o tyto déti je pro né opravdu naro¢na, a to nejen
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po strance ¢asové a finanéni. Casovou a finanéni zatéz v souvislosti s PPP u déti doklada
také celostatni prizkum ekonomického dopadu (2019) realizovany americkou organizaci
Feeding Matters. Z tohoto prizkumu vyplyva, Ze ekonomickou zaté¢Z pocituje
76 % americkych rodin. Jak dale vyplyva z vypovédi rodicl, problémy s piijmem potravy
ditéte s sebou ptinasi také dopady na kazdodenni zivot a socidlni zapojeni rodin. Rodiny jsou
v zésad¢ omezovany z veskerého socidlniho déni, které je spojené s jidlem, coz mize vést
az k naruseni rodinnych vztahii. Uvedené potize se v zasad¢ shoduji s potizemi, které
v ramci kvalitativni studie Simione et al. (2020) uvad¢ji americké rodiny pecujici o déti
s PPP. Zd4 se tedy, ze tyto potize skutecné¢ doprovazi PPP u déti. Nejen rodice,
ale 1 odbornici se navic potykaji s nedostatkem specialistd, kteti by témto détem mohli
poskytovat odbornou péci. V disledku nedostatecnych kapacit pocit'uji odbornici ¢asovou
tiseni, ktera jim neposkytuje dostatek prostoru pro vzajemnou spolupraci. Mnozi odbornici
si uvédomuji, jak narocnd muze byt péce o dité s PPP, a to zejména z financniho hlediska.
Zasadni potiz vidi ale v oekavani rodict, ktefi si ¢asto mysli, ze problém ditéte vytesi

odbornik sdm bez jejich pti¢inéni.

6.5 Zpiusob prace intervenujicich odborniki
Tuto kategorii budu prezentovat s ohledem na zptsob prace jednotlivych profesi, které
maji zkuSenosti s problematikou PPP u déti. Osloveni odbornici profesné ptlisobi jak ve

statnim, tak soukromém sektoru.

Socialni pracovnik

V ramci vyzkumného Setfeni byl osloven socialni pracovnik profesné ptisobici
ve sluzbé rané péce?, kde se hojné setkdva s rodinami déti s PAS, u kterych se dle jeho
zkuSenosti problémy s pfijmem potravy vyskytuji témét vzdy. Béhem navstév, které
probihaji zpravidla jednou nebo dvakrat za mésic, se snazi rodinam poradit, jak problémy
s jidlem zvladnout. Inspiraci pifitom Cerpd z poznatkil, které ziskal v ramci absolvovani
kurzu Nejedlici pofddanym neziskovou organizaci Kouzelen. Vzhledem k frekvenci
navsteév, které trvaji hodinu, neni ovSem realné, aby srodinou systematicky pracovat.
Kompetence pracovnika spociva tedy zejména v odkézani na pfislusné odborniky, ktefi

mohou zajistit naslednou péci. ,, Takze pro mé je lepsi odkazat je na nekoho, kdo s tim ma

ZRana péce je podle zakona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, socialni terénni sluzba, popiipadé doplnéna
ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodi¢tim ditéte ve veéku do 7 let, které je zdravotné postizené,
nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku nepfiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zaméfena na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.
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zkusenosti, kdo s tim pracuje, ac byt si ho budou muset nejspis zaplatit, ale budou védet, ze
ten clovek ma ten vyhrazeny cas se jim vénovat a pravidelnéji. “ Z rozhovoru je patrné, Ze se
socialni pracovnik snazi mit komplexni prehled o dostupné péci, se kterou ma zaroven
osobni zkuSenosti. ,, kdyz je nekam odkazuju tak to chci vétsinou videt. “ Pracovnik rodi¢im
doporucuje ergoterapeuty, ktefi se specializuji na senzorickou integraci. ,, Coz je tieba pani
Xv Armandi anebo Lentilka a v Praze jesté PlaySI, Fyzioaktiv a Skola papdni — to je takovy,
Ze jsem na ne slySela dobré recenze.” V ramci pomoci cilové skupiné déti s perkutanni
endoskopickou gastrostomii (PEG) ptfedava rodiné kontakt na klinického logopeda, nebo na
Skolu papani. Zptsob prace socidlniho pracovnika je tedy zaloZen vyhradné na poskytovani
odborného poradenstvi a zprostfedkovani  kontakti, pfima spoluprace s odborniky
neprobiha. ,, Nicméné jakoby, Ze bychom s nékym spolupracovaly, s nékym si predavaly
informace to spis ne, spis je to vyslovené jako pres rodice, neni to jakoze, Ze my bychom si
s nekym dopisovaly a hledaly néjaky reseni. “ Pracovnici socialni sluzby mohou nicméné na
7adost rodi¢t poskytnout konzultace ohledné prace s ditdtem v MS, specialnich

Skolach a stacionarich.

Specialni pedagog

S ohledem na préaci s cilovou skupinou déti s kombinovanym postizenim vychazi
pomoc specialniho pedagoga vzdy zrespektovani doporuceni lékatii, kteti se s détmi
potkavaji. PPP u této cilové skupiny jsou dle slov specidlniho pedagoga z 90% soucasti
daného postizeni nebo pridruzenou diagnoézou, kterd v dokumentaci od riznych odbornikt
nicmén¢ velmi Casto absentuje. ,, casto se stavalo, zZe to bylo tak podhodnocované, ze to
napriklad ani v té dokumentaci nebylo, protoze ten lékar mél podle me hlavné ten medicinsky
model, kladl duraz na ty jiné postizeni, takze to, zZe je to mozkovad obrna a ze z ni vyplyva to
a to.. jako kdyby to, zZe z toho vyplhvaji ty PPP tak to nebylo diilezité to tam ani zminovat. *
Paklize se v dokumentaci informace o PPP objevi, jedna se vétSinou o déti s PEG nebo PEJ
(perkutanni endoskopicka jejunostomie). Pravé naptiklad zavedeni PEGu je pro rodinu
ditéte natolik zasadni informaci, kterou velmi ¢asto vnimaji jako nezvratnou. I z toho diivodu
povazuje specialni pedagog nastaveni spoluprace s psychologem jako nepostradatelnou
formu podpory. V rdmci této spoluprace (specidlni pedagog — psycholog — rodic) se jednou
za pul roku konaji konzultace ohledné¢ podpory vyvoje ditéte, kde kromé jiného
zaznivaji i PPP. , Neumim si predstavit, Ze bychom tam byli pri konfrontaci

konkrétné i techto diagnoz s rodicem jen sami dva. “
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Co se ovSem organizaci, kde specidlni pedagog piisobi, nedaii dlouhodobé napliovat,
je interni spoluprace s logopedem, ktera by byla vzhledem k uvedené cilové skupiné dle jeho
slov zadouci. Tuto spolupraci se nepodatilo navazat ani extern¢ ani v rdmci rané péce, kde

specialni pedagog rovnéz profesné ptsobil.

Pediatr
Kdyz se rodic¢e obrati na pediatra s tim, Ze jejich dité nic neji, pfiznava, ze rodicim

24

které dité konzumuje — co ji a jak ji. Nasledné s rodinou tento seznam prochazi, popiipade
rodinu odesila do nutri¢ni poradny, se kterou ma dobré zkuSenosti. ,,my tam mame vyborny
poradkyné, ktery jsou schopny jim to vysvétlit, sestavit jidelnicek na miru, a to teda pro
vSechny typy PPP. A myslim, Ze se jim to teda dost dari, pokud teda ta rodina je ochotna
spolupracovat“ V nékterych ptipadech odesild pacienty také do gastroenterologickeé
poradny, ¢i k alergologovi, pokud se objevi néjaké problémy z hlediska potravinovych

alergii a intoleranci.

Klinicky psycholog

Osloveny klinicky psycholog poskytuje péci détem piedCasné narozenym, zejména
tém, které se narodily s porodni hmotnosti nizs§i nez 1500 graml. Na prvotnim vySetfeni
hodnoti vyvoj ditéte, zdali odpovida ¢i neodpovida danému véku, od ¢ehoz se odvijeji
nasledna doporuceni pro rodice. Sdéluje jim, co a jak by mohli udélat a zaroven zjist'uje, jak
moc jsou pro to ochotni. V téchto doporu€enich vzdy vychazi ze zkusenosti rodiny, zjistuje,
co jiz ma vyzkouSeno, co se ji osvédcilo, co funguje. ,, Snazim se vychazet z toho, co tady
vidim, jak zaZiju ty rodice tady, jak na mé viastné piisobi, jak komunikuji s tim ditétem a na
to se snazim usit to moje doporuceni. ,JJe zjevné, Ze doporuceni odbornika jsou zaloZena
pfevazné na zklidnéni aedukaci rodi¢l, které maji pfispét k lepSimu zvladnuti
situace. ,, Ale nekdy viastné ti rodice potrebuji uklidnit a potrebuji nasmérovat na to dité
vtom slova smyslu je fakt osobnosti fakt vi co chce, to dite je prosté
moudré. “ V doporucenich se casto objevuje to, jakym zpisobem maji rodice s ditétem
mluvit, nebo jak moc na n&j maji nebo nemaji tlagit. ,, Cim méné budou rodice tlacit, tim
rychleji nastane to, co chtéji, aby nastalo, protozZe pokud vytvari tlak, dité vytvari protitlak
a v podstate po celou dobu toho raného veku. “ Nékdy vede rodice také k tomu, ze je tieba

ditéti nechat ¢as a chovat se k nému ptirozen€. Na jedné stran€ dité respektovat, ale na druhé
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strané ho vést k tomu, ze pfijem potravy a stolovani ma né&jaky tad. ,, jime 5x dennée, jime na
Jjednom miste, idedalné ve stejnou dobu, pred tim, nez pujdeme papat, tak se treba prebalime,
nebo si jdeme umyt rucicky, nebo se prevleceme. Ma to fakt néjaky pravidlo, nebéha se,
dobre, miize se pak ustoupit — potrebuje se probéhnout, tak dobre, tak se probéhnes, vratis
se, ale ja za tebou nebéham s jidlem, ty nebehas s jidlem, nemuizes si vzit IZicku mimo stul,
nebudes papat, nevadi, ale ziistanes tady s nami sedet, az budes chtit sam, budes papat sam,
jo a takove ty ruzné véci. “ Dle slov psychologa je dulezité, aby dit€¢ pochopilo, ze ptijem
potravy ma svoje pravidla atad. ,,4ja jesté to mam tak, Ze se snazim hrozné
nepsychologizovat. Jo Ze prosté dité neji, no tak to tak md. Jako ne zZe to miiZeme
bagatelizovat, ale najit tu rovnovahu mezi tim nepsychologizovanim a nebagatelizovanim. *
Rodi¢tim mnohdy také zdaraziuje, ze neni vhodné, aby pfed détmi mluvili o problémech,
které je trapi. ,, nerikejte, jestli jedlo, nejedlo, ale chvalte. Ano, dneska snédl 2 IZicky,
v pohodeé. Ano, dneska snédl jednu, v pohode. Pritom maminka trne hriizou, Ze neji.. Ale je
potieba, aby tam dala to, Zze mu duvéruje tomu diteti, Ze ono se naji, az bude chtit bude papat
vice IZicek, Ze ji to vlastné viibec nestresuje a tim pomaha tomu ditéti. *

Nasledna prace s ditétem je dle slov psychologa v kompetenci klinického logopeda, se
kterym tuzce spolupracuje. Velkou vyhodu spatiuje ve spolupraci is dalSimi profesemi,
détska neurologie, fyzioterapie, pediatrie aneonatologie, které¢ sidli ve stejném
zdravotnickém zafizeni. ,, 4 jd uz jsem tak zhyckana v tom slova smyslu, kdyz néco potrebuji,
tak se mohu kohokoli zeptat, nebo tam to dite poslat, anebo oni posilaji ke mné.“ Pti své
praci se dale opira o ranou péci. Z jeho slov je patrné, ze vSechny tyto odbornosti jsou pro

n¢j velmi dilezité.

Klinicky logoped

Klinicky logoped poskytuje konzultace rodicim déti ve v€kovém rozmezi 0 — 3 let.
B¢éhem konzultaci rodice sdili pozadi problému, ktery je trdpi. Odbornik se ptd na
anamnestické tidaje a zjiSt'uje mozné priciny vyssi senzitivity ditéte. Na zaklad¢ konzultace
doporucuje rodi¢im pracovat s ditétem pomoci jednoduchych technik. ,,Vétsinou nabizime
techniky mirené na snizeni hladiny stresu v téle jako celku a potom také techniky na snizeni
stresu primo v mluvidlech. *“ Za tim uc¢elem vyuziva ptistup Handle a dalsi bodyterapeutické
techniky. Rodice ptichdzi na kontrolu po 4 — 6 tydnech, kde hodnoti aktualni zmény. U déti
ve v€ku 3 — 6 probihd uvodni konzultace obdobné jako v piipadé ran¢ho veku, dalsi
konzultace je jiz vénovana screeningu samotného ditéte. ,,takZe se potkavame s ditétem,

divame se na to, jak funguje, jak komunikuje, jak je citlivé v mluvidlech, jak se mu propojuji
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hemisféry, jak pouziva télo, jak je proste senzitivni na ruzny véci. Ptame se toho ditéte casto,
kdyz uz mu je 5, tak nam to rikaji krasne samy, co jim vadi a nevadi na urovni téla. “ Nasledné
odbornik nastavuje pro dit€¢ program, kontrola probihd zhruba za 4 tydny. Systém péce
jeuobou vékovych kategorii velmi podobny, stim rozdilem, Ze v raném véku pracuje
odbornik prevazné s rodi¢em, dit¢ ma v ptipad¢€ potteby na videozdznamu. V ptibéhu rodice
odbornik hleda ty udalosti, které mohly spustit pomyslny koloto¢ problému. .,...a kdyz
potom jdeme do toho jejich pribehu, tak my kolikrat i zjistime, Ze treba bud’ tam je néjaké
trauma obecné jako dané, které je u porodu, v tehotenstvi nebo tak, ale dotykame se i mist,
kdy je treba trauma vylozené na urovni mluvidel, a to treba tak, Ze to dité je intubovany na
zacatku, jo to je jedna vec, proste miminko narozeny predcasne, ale muze tam byt trauma na
urovni mluvidel z détského plavani. “ Pokud logoped nazn4, Ze se jedna o opravdu intenzivni
traumaticky prozitek matky, ktery se dotyké i stravovani, doporuci navéazat spolupraci
s psychologem.

Odbornik obecné zastava nazor, Ze na piijem potravy ditéte ma zasadni vliv nastaveni
matky.,,jako terapeut jsem pochopila, Ze kdyz se potom potkam s rodicem, ktery si stéZuje
na to, ze dité ve dvou letech nemluvi, krom toho, Ze nemluvi, tak jesté ani neji pordadné, ze
mad zdchvaty vzteku a Ze treba je i dejme tomu néjak socialné malicko jako bojacnéjsi, tak ja
se potom pidim po ty mamince.“ Odbornik se zaméfuje na to, co se udalo pfed samotnym
narozenim ditéte, v pribehu porodu, ¢im si matka prosla ina to, v jaké je pohodé¢. Dale
hodnoti jeji mimiku ve vztahu k ditéti, jeji napéti v obliceji a hovoii s ni o tématu jidla,
predevsim o tom, jaké emoce u néj proziva. V ramci terapii se tedy soustiedi také na praci
s emocemi a psychikou matky. ,, protoze se potom ukazuje, Ze ruku v ruce, jakoby to pomaha,
kdyz se malinko zklidni maminka, diteé se zklidni taky, otevie se néjaky ten systéem do vetsi
pohody a to dité zacne najednou vic prijimat celkove.* V ptipad€, Ze neni matka na tuto
formu pomoci pfipravena, terapeut se zaméfuje na zklidnéni nervového systému ditéte.
10 najednou udeld to, ze utoho ditéte se malinko néco zmeéni ata maminka je jako
v pribéhu terapie vynofi/objevi néjaky problém, ktery ji trdpi aktery je zapotiebi
vyfesit a uvolnit, miize absolvovat koucinkova sezeni. ,,Jd néco jsem schopna poresit,
docela dost jsem schopna toho poresit s temi rodici ja, ale kdyz vidim, Ze je to opravdu velky,
tak posilam vlastne k psychologovi tu maminku, aby méla jako priivodce, podporu jo, aby
vilastné zjistila, Ze neni nemoznad. “

V ptipadé, ze ma dit¢ problém s kousanim a pfijimd primarné¢ mixovanou stravu,

odkazuje bud’ na logopeda, ktery se zabyva orofacidlni stimulaci v misté bydlisté rodiny,
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nebo na jiné logopedické pomicky — napt. kousatka. U zdvazné&jSich problému rodiné
doporucuje online kurz Nejedlici. Pokud rodice nedochézeji na senzorickou integraci, pak
je sméfuje 1 k ergoterapeutovi, ktery mapuje smyslové systémy.

Pro rodi¢e déti s riznymi obtizemi spravuje online podpurnou skupinu, ktera je
zalozena na vzajemné podpoie a pfedavani zkuSenosti. Svym Cleniim zde poskytuje jiny
nahled tak, aby vid¢€li souvislosti, utiidili si své myslenky a nazirali na sebe v lepSim svétle.
., uplné nejvic pomaha v tom duchu, zZe rodice poznavaji, Ze nejsou sami v téch situacich, ze
Jjsou s téema svyma emocema uplné v poradku, Ze jako neni zvlastni, Ze to nejak prozivaji,
treba néjak intenzivné a dokdzou se navzdjem tam jako krasne podporovat. Velka sila
spociva v tom, ze to neni unifikovand skupina.

V ramci své prace klade diraz na trauma a nervovy sytém, na to, aby vSe probihalo
v lehkosti. To je dle odbornika zaklad. ,, Ono je to dneska cim vic, tim lip, ale ten pristup je
vlastné uplné obraceny. ** Zpusob své prace povazuje za komplexni a pfitom jednoduchy.
Nejvice si pfitom pochvaluje praci ve dvou lidech, diky které ma prilezitost se maximalné
vénovat rodi¢i. Ten si nemusi nic psat a mize v klidu poslouchat. Klient tak dostava
kompletni servis informaci a neni pfitom piehlcen. ,, mdame prosté dny, kdy nedélame terapii,
delame ty online véci rizny a je to strasné ozdravny, protoze jsme porad v dobrym nastaveni.
Tudiz jako terapeut jsme mnohem efektivnéjsi. No, ale to si miize dovolit holt cloveék, ktery
pracuje na sebe, ne na pojistovny, udela si to podle sebe, ale nam se to hrozné

osvédcuje a mame DALEKO veétsi uspésnost.

Nutricni terapeut

Ve své soukromé praxi poskytuje rodi¢tim déti do 3 let nutricni poradenstvi formou
konzultaci, které probihaji osobné¢ ¢i online. Béhem konzultaci terapeut zjiSt'uje podstatné
okolnosti, které Casto presahuji hranici vyzivy - jestli dit¢ opravdu neprospiva, jak ji, jestli
ma n¢jaka sva specialni jidla, v jakém prostiedi se stravuje, nebo také to, jak se u jidla chova.
Zaméfuje se také na postoje rodicl k jidlu, které jsou z pohledu terapeuta zasadni. ,, Pokud
citim, Ze je ten problém vedouci od rodicu, tak prosté jim to jako snazim nabidnout moznost
té zmeny u nich a mam takovou zkusenost, Ze oni jsou rozhodné k tomu naklonéni. Jo takze
oni jsou schopni, mam fakt jako nékolik maminek, které nejdriv vyresily sebe a na to konto
vyresily deti, respektive je resit nemusely, protoze to dite se automaticky rozjedlo s tou
maminkou.“ S vyzivou pomah4d maminkdm po celou dobu matefstvi. Jako certifikovana
lakta¢ni poradkyné se zamétuje na laktac¢ni poradenstvi, zavadéni ptikrml a metodu Baby

Led Weaning (BLW).
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Na zakladé¢ anamnestického rozhovoru sd€luje sviij pohled na danou situaci,
Uvedena doporuceni se snazi sestavit vzdy s ohledem na jejich individudlni potieby.
Kupftikladu zpracovava ramcovy jidelnicek, pracuje s potravinou pyramidou, nebo rodi¢tim
ukazuje, jak by mély vypadat jednotlivé porce jidla. Na dalSich konzultacich spolu s rodici
vyhodnocuje pokroky a zmény, které nastaly. ,, 7ikame si, jak se ta maminka s tim citi, jak se
Jji to libilo, jak se viastné ted’ citi to dité, co se tam zménilo, zlepsilo. *

Ackoli je jeji péCe do jisté miry terapeuticka, pokud naznd, zZe sama neni schopna
rodi¢im pomoci, doporu¢i problém fesit s jinymi odbornostmi. V ptipadé€, ze problém
s kterym klient pfichazi, ptesahuje jeji kompetence, snazi se predat kontakt zejména na
fyzioterapeutickou a psychologickou pomoc. ,, Snazim se predat néjaké kontakty, ale dosla
jsem kzaveru, zZe je to hodné individualni jako kdyby, aby si ten clovék sedl s tim

«

psychologem aze si ho viastne musi jako ichtit vyhledat sam.” Vzdy ovSem
usiluje o spolupraci rodiny s pediatrem: ,, Af uz na néj maji jakykoli nazor, tak at’ ho zmeni
a spolupracuji s nekym, s kym, komu budou vérit. Ale myslim si, Ze je urcité potieba, aby to

dité bylo nekde vedené a aby ta duvéra toho lékare, a téch rodicii proste byla. *

Ergoterapeut
V ramci komplexniho vySetfeni u ergoterapeuta rodi¢e vypliuji pomérné obsahlé

dotazniky, které se zamécfuji na zdravotni stav, dovednosti, chovani, senzoricky
profil a jidelnicek ditéte. Dulezitou nezbytnou soucasti vysSetfeni je také videonahravka,

ktera zachycuje dité pii jidle v domacim prostiedi.

,, Bez videa viibec neni mozny, aby probéhlo to vysetreni. Ja vzdycky potFebuju videt, jak ty
deti ji, potrebuju je videt, jak jedi v domdcim prostredi, protoze ve chvili, kdy by je privedli
sem, tak to muze jit dvema sméry — bud’ budou jist suprove, tady prede mnou, nebo prosté
vitbec nic. Takze ja potrebuju videt, jak to funguje doma. Vzhledem ktomu, Ze
hodnotime a pracujeme s tim, jakym zpusobem rodic tam funguje, tak ja to video proste
potiebuju vidét z toho domova a nékdy jsou rodice potom Sokovany, co vlastne sami tam

délaji, nebo rikaji.

,,Pro mé to vysSetreni je o tom, Ze ja nejvic potrebuju, aby ty rodice pochopili, s ¢im to dité

‘

bojuje, Ze to neni spratek, ktery jim déla ze Zivota peklo, ale Ze tam JE néjaky problém. *
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Na zaklad¢ poskytnutych informaci terapeut zhodnoti nutri¢ni stav a dovednosti ditcte.
,,Jad viastné nechci videt to dité fyzicky na tom vysetieni, ja vSechny ty informace, ktery ja
potiebuju, tak ja si odectu z toho videa a z téch informaci, a to vysetieni je pro rodice. To je
to, kdy si rekneme, kde je problém a jak ho vyresit.“ Nasleduje 90minutova konzultace
s rodi¢i. Do tydne je rodi¢iim zaslan terapeuticky plan, ktery obsahuje doporuceni, jak
s ditétem pracovat. Terapeuticky plan mize zahrnovat napiiklad Gpravu prostiedi, zpisob
komunikace s ditétem, Ci to, jakym zplsobem pracovat na zvySovani dovednosti, nebo
nabizeni novych potravin. Po absolvovani vstupniho vysetieni mohou rodice v ptipade
potieby vyuzit nésledné konzultace, béhem které se fesi aktualni situace a ptipadnd Giprava
terapeutického planu. Zatimco konzultace probihaji pfevazné online a s rodici, individualni
terapie s ditétem se odehravaji v ordinaci nebo na domacich navstévach. Individualni terapie
vyuzivaji teorii socialniho uceni, formou hry zlepSuji dovednosti ditéte spojené
s jidlem a buduji pozitivni vztah k jidlu. Mezitim, co se dité u¢i schopnostem spojenych
s pfijmem potravy, si rodi¢ osvojuje moznosti a strategie, které mize uplatiiovat v domacim
prostfedi. Terapeut vSak obecné uptfednostituje feSeni problémil s jidlem v doméacim
prostfedi a rovnou do terapie ptijima déti jen velmi ztidka. ,, Protoze jakakoli intervence tady
uz se mnou tak uz je néjaka lékarska intervence a uz se sem musi chodit jako do polikliniky
a jako ¢im mensi pozornost na tom jidle je, tim lepsi.“ Z vypovedi ergoterapeuta vyplyva,
ze ptiblizn€ 70% vSech ptipadl je feSeno na dalku.

Simultdnné s ergoterapeutem pracuje také nutricni terapeut a détsky psycholog, ktery
se zametuje na praci s emocemi ditéte. Mimo to externé spolupracuje s dalSimi odborniky —
logopedy, psychology, fyzioterapeuty, ergoterapeuty, nutricnimi terapeuty,
gastroenterology, imunology, alergology a neurology. Tato spoluprace funguje bud’to

formou konzultaci, nebo odeslanim ditéte k pfislusSnému odbornikovi.

., Ve chvili, kdy je tam problém, ze kterého se ja prosté nevymotam a potrebuji intervence

logopeda, tak odesilam k logopedovi.

,, Kolegyné psycholozka pracuje hodné s rodici ve chvili, kdy vlastné tam uz je treba néjaka

6

patologie, kdy jsou tam uzkosti.

,, ...hodné spolupracujeme s dechovou gymnastikou u fyzioterapeutii...

,,Spousta déti ma problém s chovanim, je tam problém s nastavovanim hranic, to tady resime

velmi Casto, ale tyhle pripady se fakt jako snazim odesilat ke kolegiim. Kdyz se ten problém
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objevuje nejenom v jidle. Kdyz se objevuje jenom v jidle, Ze tam prosté to dite manipuluje,
Jjak s téemi rodici jak s loutkami, tak to Fesime spolecné, ale pokud je to napric, tak odkazuji

Jinam. Mam i takovou mikro sit ergoterapeutii tak jako rizné po celé CR.*

Dale spolupracuje také s n¢kolika ranymi pécemi a dvéma nemocni¢nimi zafizenimi. ,,oni
tam maji casto deti, se kteryma neni nic fyzicky spatné, ale prosté nejedi, no tak jsou viastné

radi, Ze je mohou nékam poslat.

Co se odbornikovi vSak doposud nepodafilo navazat, je spoluprace s pediatry. ,,Jd jsem se
snazila pred rokem kontaktovat fakt desitky pediatrii, protoze jsem se snazila jim predat tu
informaci, Ze tady v CR to nékdo resi, a reakce byla vesmés dost negativni...“ V soutasné

dobé¢ nefunguje ani spoluprace se zdravotnimi pojistovnami, ktera je v procesu feseni.

Pro ucely vyzkumného Setfeni jsem oslovila odborniky zastupujici vSechny ctyfi
domény v péci o déti s PPP — zdravotni, nutri¢ni, stravovaci a psychosocialni. Zdravotni
doménu zde zastupuje pediatr, ktery pti zdvaznéjSich problémech ditéte s jidlem doporucuje
rodi¢lim vést seznam toho, co dité ji a jakym zpiisobem. V nékterych ptipadech odesila
pacienta do nutri¢ni poradny, gastroenterologické poradny anebo k alergologovi. Nutri¢ni
terapeut reprezentujici druhou doménu poskytuje pomoc rodi€liim na bazi konzultaci.
Podobné¢ jako pediatr zjiSt'uje, co a jak dit€ ji, mimoto ho ovSem zajima 1 kde dité ji a jak se
u jidla projevuje. V ramci své prace zjiStuje také postoje rodict ditéte k jidlu. Od rodich
vzdy vyZaduje spolupraci s pediatrem. V pifipadé potieby jim piedava kontakty na
psychologa nebo fyzioterapeuta. Stravovaci doménu zastupuji dva odbornici — klinicky
logoped a ergoterapeut. Klinicky logoped se ve své praxi zaméfuje piedevSim na
trauma a nervovy systém ditéte a matky. Dle jeho ndzoru ma pravé rozpolozeni matky na
pfijem potravy ditéte podstatny vliv. Skutecnost, Ze trauma a stres jsou jedny z hlavnich
pfic¢in vzniku PPP u déti, potvrzuji také zjisténi v kapitole 8. 2 Pticiny. V pfipad¢, Ze se
ovSem jedna o silny traumaticky prozitek matky souvisejici se stravovanim, doporucuje
kontaktovat psychologa. Paklize ma dité problémy s kousanim, odkazuje na logopeda, ktery
se vénuje orofacialni stimulaci. Rodicim doporucuje také spolupraci s ergoterapeutem ¢i
absolvovani onlinu kurzu Nejedlici. Za ucelem podpory a predavani zkusenosti sam vede
online podptirnou skupinu pro rodice deti s riznymi problémy. Ergoterapeut v ramci

vySetieni kromé jidelnicku, dovednosti a chovani zjiStuje 1zdravotni stav a uroven
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smyslového vnimani ditéte. Jako jediny z oslovenych odbornikli pracuje v tymu spolu
s nutricnim terapeutem a détskym psychologem, formou konzultaci nebo doporuceni
externé spolupracuje isranymi péCemi a dalSimi odborniky - logopedy, psychology,
fyzioterapeuty, ergoterapeuty, nutricnimi terapeuty, gastroenterology, imunology,
alergology a neurology. Jak je mozné vidét, ergoterapeutovi se vSak pres veskeré usili
nepodaftilo navazat spolupraci s pediatry, ktefi v péci o déti s PPP sehravaji klicovou roli.
Ergoterapeutovi se nedafi uzaviit spolupraci ani se zdravotnimi pojiStovnami. Posledni
psychosocialni doménu piedstavuje odbornost klinické psychologa, socialniho pracovniho
a specialniho pedagoga. Klinicky psycholog vramci vySetieni hodnoti vyvoj ditéte
a v ptipadé potieby predava rodicim doporuceni, kterd se zakladaji zejména na edukaci
a zklidnéni rodi¢t. Uzce spolupracuje s klinickym logopedem a daldimi odborniky
(neurolog, fyzioterapeut, pediatr, neonatolog), kteti sidli ve stejném zdravotnickém zatizeni,
coz vnima jako velkou ptednost. Pti praci je pro n¢j dilezita také spoluprace s ranou péci.
Socialni pracovnik pisobici vrané péc¢i zajisStuje rodindm odborné poradenstvi
a zprostfedkovava kontakty na ergoterapeuty, ktefi jsou schopni zajistit naslednou péci.
S ergoterapeuty ani s jinymi odborniky pfimo nespolupracuje. Posledni odbornik, kterym je
specialni pedagog, pfi své praci vychazi z doporuceni l€kare, ve kterém vsSak obvykle
postrada informace o PPP. Absenci této informace je moZné pfisuzovat tomu, ze 1ékaii PPP
vnimaji jako soucést jiného postiZzeni. V souvislosti s klientelou déti s kombinovanym
postiZzenim specialni pedagog oceniuje spolupréci s psychologem. Tato spoluprace probiha
formou konzultaci, které se UcCastni specidlni pedagog, psycholog arodi¢. Jako nezdar
organizace, ve které piisobi, vnima neschopnost navazani spoluprace s logopedem, ktera by
byla vzhledem k cilové skupiné potiebna.

Jak je vidét, tak zptsob prace odbornikll je zalozeny spiSe na doporuceni ad hoc,
nikoli na strukturalné nastavené aktivni spolupraci jednotlivych odbornikd v tymu. Snaha
o multioborovou spolupraci je nicméné patrna alesponl u ergoterapeuta a specidlniho
pedagoga. Ani tato spoluprace ovsem nezahrnuje vSechny ¢leny multidisciplinarniho tymu,
ktery dle Goday et al. (2019) zajist'uje nejvhodnéjsi péci o dite s PPP a ktery se zabyva vSemi

¢tyfmi doménami.
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6.6 Prostor pro inovace

Z rozhovorl s informanty vyplynula jedna velka kategorie, a to prostor pro inovaci.
Z vyzkumného Setfeni vzeslo velké mnozstvi ndméth pro inovaci v oblasti péce o déti s PPP.
Informanti z fad odbornikii i neformalnich peéujicich spatiuji v CR obrovsky prostor pro
zlepseni zejména v oblasti osvéty, prevence a edukace PPP. Z jejich slov je patrné, ze

uvedené na naSem Uzemi schazi.

. No aco bych dadle chtéla, aby bylo jiné, tak je osveta téch rodicii, protoze opravdu
napriklad pri tom PEGu je to strasdk — naucend socialni odpoveéd je ,,ne, neprijimame to “.
Takze mozna o tom védet vic. Prosté ta osvéta teéch rodicit mi chybi, mozna i z toho pohledu
Jjednak, napriklad diisledky téchto PPP, moznd i viibec co to je PPP a moznd i osveéta rodici

v tom smeéru, ze existuji néjake kurzy, ze v tom nejsem sam. “ (specialni pedagog)

,Ja si myslim, Ze je dulezity tohle téma opravdu otevriit a komunikovat ho i s pediatry.

(klinicky logoped)
., Protoze fakt se o tom hrozné malo mluvi... “ (rodi€ 2)

., Kdyby bylo vic odborniku, kteri se tomu (PPP u déti) venuji, kteri to neberou jako

vybiravost, rozmazlenost... “ (rodi¢ 1)
., velka cast détskych psychologii nevi, jak na to, nevi, co s tim viastné. “ (klinicky logoped)

., Myslim si, Ze je i vic dobré cilit na tu prevenci toho, aby se to ani nestalo, Ze to dité ma pak

problém s tim prijmem té stravy. “ (nutri¢ni terapeut)
,, Prosté podle mé je to strasnd neinformovanost. “ (rodi¢ 3)

Informanti by napfiklad uvvitali informaéni letdky, nebo plakaty tykajici se problematiky

PPP, soucasti kterych by mohla byt informace o tom, kam se v ptipad¢ potieby obratit.

»Jako ja bych si i predstavovala letik a na tom néjakého pavouka dejme tomu, kde bude

takovy to ano/ne a posune mé to dal, abych se jako rodic dozvédéla, co mam deélat. ** (rodi¢ 3)

,No ja myslim, ze by bylo fajn, kdyby treba u pediatrit byly v cekdarneé minimalné néjaké

letacky, nebo plakaty, které budou informovat o tom, Ze dité muzZe mit poruchu prijmu
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«

potravy z hlediska senzorického vnimani a zZe to existuje. Jo, Ze néco takového jako je.*

(klinicky logoped)

Z vypoveédi informant dale vyplyva, ze povédomi o této problematice by méli mit
zejména pediatii a pedagogi¢ti pracovnici v matetskych Skolach, kteti se s problémem PPP
setkavaji denné a ktetfi by méli byt v tomto sméru edukovani. Informace o problematice PPP
by dle informanti méli primarné zprostfedkovat pravé pediatii, kteii se s rodici a ditétem
potkavaji jako prvni. Pediatr by mél byt schopen situaci rozpoznat, povzbudit rodice v tom,

ze se jedna o feSitelny problém a v ptipadée potieby odkézat na ptislusného odbornika.

,,Jakmile tam pediatr zaciti problém, ptat se na ty véci ohledné jidla, jakym zpiisobem ji, co

to dité ji a jakmile tam je problém, tak odesilat. “ (ergoterapeut)

., Myslim si, Zze by ho mél zachytit ten pediatr kam ten rodic s tim ditétem dochazi a ze by ho

Ty

nemél za to jako ,,Sikanovat . “* (nutri¢ni terapeut)

, TakzZe ja si myslim, Zze védomost toho pediatra, Ze toto existuje, Ze ta maminka neni
nemoznd, ze ji nebude davat rady, ktery jsou na hranici Zivota a smrti (typu nechte ho

vyhladovet), ale rekne, aha takze tady mame...,, (klinicky logoped)

,,Z mého pohledu by o tom méli védet primarné ti pediatri, prosté aby vedéli, na koho vas
odkazat. Mnée by strasné pomohlo, kdyby mi dali odkaz nebo webovou stranku, tak jak to

‘

byva u téch vzacnych chorob, nebo relativné prosté vzdcnych, Ze vas prosté odkazou. "

(rodic 4)
,, Pediatr by mél rodici nabidnout tu pomocnou ruku, a pravé ho odkdzat do ambulanci, kam
na nej budou mit prostor a kde se péci o tyto klienty zabyvaji, aby jim byli schopni nabidnout

prostor a cas, ktery ta diagnostika si myslim zaslouzi. “ (nutri¢ni terapeut)

., ...kdyby mi rekli, jo tak kdyz ma tady tyto problémy, tak vis poslu a na to by uz zase

navazoval dalsi ten specialista. “* (rodi€ 3)

,, Potom bych si predstavovala, ze mé ten pediatr asi neposkytne on sam néjakou cestu, to

bych od néj necekala, ale zZe mné doporuci treba dejme tomu néjakého clovéka, ktery se
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v tomto orientuje a ten mi i néjakou jednou konzultaci nabidne néjaké kricky, které miizu

aplikovat jako mama doma. ** (klinicky logoped)

A pak i ty skolky, i tam by méela probehnout néjaka edukace. * (rodi¢ 2)

,Asi by byla dobra iveétsi spoluprace s tema Skolama, Skolkama.. Ze tohleto rozsivit to
povedomi, jak teda.. Oni to maj taky tezky no.. “ (pediatr)
, U téch deti si myslim Ze to chce castéji to uklidnéni, porozumeni a Ze by mozna i tohle

stacilo v ramci té pediatrické péce.” (nutricni terapeut)

,zaleZi i na téch odbornicich, tzn. i na téch pediatrech, kteri jsou v prvni linii, kteri se
potkavaji s tim detatkem nejedlikem, jak fakt na tu maminku zapusobi, jak s ni pracuji, jak

Jji dokazi zklidnit, co ji dokadzi nabidnout... * (klinicky psycholog)

,,jenom to védomi, Ze v tom nejste sam je strasné .... i kdyz to nemusi znamenat, ze ho nékdo

vyléci, to tak neni , ale uz jenom, ze vite, Ze je to néco normalniho, tak to je ulevny.,, (rodic 4)

,,Ale u nas by stacil ten psycholog a pediatr, kterej by nas na néj odkazal.* (rodi€ 4)

Podporu, porozuméni a poskytnuti relevantnich informaci by mély matkam dle slov
odbornikli poskytovat jiz v porodnici v oblasti kojeni, jehoz zacatek jak je jiz znamo, je
zasadni v tom, jak dit€ bude v budoucnu piistupovat k jidlu. V tomto sméru sehravaji dle
klinického logopeda klicovou roli lakta¢ni poradkyné. Pochopeni apomoc laktacni

poradkyné by ocenil 1 jeden z rodicl, ktery se s problémy s laktaci potykal.

,, ...jesté uplné ke kojeni, tak si myslim, Ze tam by bylo dobré, kdyby laktacni poradkyné uz
vyrkla néjaké podezreni, ze se néco muze dit. Myslim si, Ze uz i ta by mohla nasmerovat toho
rodice, treba k néjakym masazim miminka, zacit pracovat s tim télickem miminka. *“ (klinicky

logoped)

., Takze urcite bych rekla, Ze v porodnici uz ty laktacni poradkyné, Ze to je rekla bych jakoby

hodné diilezity, aby ukdzaly spravnou techniku kojeni. “ (rodi€ 3)

., brzka intervence, opravdu idedlné uz prosté z porodnice (ergoterapeut)
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Brzka intervence, v porodnici nebo u pediatra, je dle ergoterapeuta rozhodujici.
,Protoze, kdyz se ten problém zacne resit jako HNED, tak je to STRASNE jednoduchy, kdyz
vSechny. “ (ergoterapeut) Dale navrhuje, aby se dité nepodrobovalo zbytecnym vysetienim,
pokud to neni tieba. Doporucuje, aby se nejdiive indikovaly neinvazivni intervence (terapie,
kurzy,...) a paklize tyto selzou, pfejit k invazivnim vySetfovacim metodam (endoskopie,
videofluoroskopie), pti kterych piistroje pronikaji dovniti organismu ditéte. Z jeho slov je
ovSem patrné, ze soucasnd praxe je nastavena opacn€. ,,oni jdou nedrive na ty vysetreni
a kdyz tam se néco nenajde, tak jdou k terapeutovi, jenze ty déti maji pak uz uplné paniku,
Jjakmile se jim pribliZite k orofacialu. ** (ergoterapeut)

Tt informanti z fad odbornikli vnimaji jako zésadni, aby se problém ditéte fesil
komplexné, napti¢ obory. ,, My ale nemiizeme celostni péci zajistit tak, zZe budeme rodice

hndt po 6 terapiich, to je k zblazneni. ** (klinicky logoped)

Idedlni péci by méli dle informantl zajist'ovat tito odbornici — pediatr, ergoterapeut, socidlni
pracovnik, logoped, nutri¢ni terapeut, fyzioterapeut, psycholog a psychiatr — kteti idealné

vytvoii tym.

,,on ten multidisciplinarni tym opravdu nefunguje... ano, mozna tam, kde se to tvori
projektove, kde se oslovuji lidi, kde je to opravdu cilené, ale zase je to jen na cas.. Pokud se
ale mame bavit o néjakém multidisciplinarité, tak bychom se méli zamérovat nejen na

klienta.. jakozZe klientem by nemélo byt jen to dite, ale viastné iten rodic.” (specialni

pedagog)

,Myslim si, Ze na nds se casto zapomina jako na nutricni terapeuty v ramci

multidisciplinarniho tymu. ““ (nutrini terapeut)

, Nutrice je obrovska cast. VSichni muzZeme délat cokoli, ale kdyz to dite strada
nutricné a tak.. tak se nikam moc nedostane. Ja vzdycky rikam, aby ty déti mohly nekam frcet

Jjako autem, tak potiebuje prosté palivo. Bez toho nikam nedojede. *“ (ergoterapeut)

., Logoped je taky celkem duleZity clanek. “ (klinicky logoped)

., A jako idedlni, co si budeme povidat, by bylo dobry, aby jeden védeli o druhym, co jako

dela a jak tomu diteti pomoct. *“ (socidlni pracovnik)

85



,,Ja si obcas rikam, zZe si pripadam jak manazer, Ze tieba tem rodicim reknu: ,,jasné, ted
Jjste prisli ke mné a ted’ uz chodite sem sem sem, tak mi reknéte, co kde délate. Tak tohle delat
nemusite, protoze tohle je stejny a cilite na stejny misto a zesilujete tlak tim, Ze to délate
dvakrat..” Takze moje uplné nejlepsi predstava je mit iprofesi, cloveka, ktery bude
privodce, ktery bude takovy koordindtor rodiny a ktery jim nastavi plan, néjaky snesitelny
plan, jakoze tedka se budete venovat tomuhle, az se to posune, tak vas navazeme na dalsiho
odbornika a ten se s vami povenuje tomuhle, az tohle se zmeni, tak potom piijdete sem tieba.
Ale oni kdyz jdou na fyzioterapii, na senzorickou integraci, logopedii, neurologii,

psychologii a tak dale, tak to jako zesili kazdy. * (klinicky logoped)

Dle zkuSenosti ergoterapeuta by méla byt komplexni péce v optimalnim piipade
centralizovand, tedy poskytovana odborniky v rdmci jednoho zafizeni, jak se tomu d¢je
napiiklad v rakouské klinice NoTube, o které blize pojedndva kapitola 4. Ergoterapeut
vyslovuje také mysSlenku centralizovat informace o pacientech/klientech, ke kterym by
mohli mit pfistup vSichni vySe zminéni odbornici. Z této centralizace by benefitovali nejen
odbornici, ale irodice, ktefi pfi riznych vySetfeni musi Casto opakovat stile stejné
informace. ,, Viude se jich ptaji na gestacni vék ditéte, na Apgar skore, na to, jak se kojili

a prosté ty rodice uz jsou z toho otrdaveny, kdyz to VSUDE musi opakovat... ** (ergoterapeut).

Vsichni informanti by uvitali, kdyby existovalo vice zatfizeni, odbornikli nebo skupin
odbornych pracovnikil vénujici se rodinam déti s PPP. Konkrétni pfedstavu prezentuje rodic
2, ktery by si dokézal ptedstavit existenci specializovaného zatizeni v kazdém kraji, které

by vyuzivalo vhodné metody pro praci s détmi s PPP.

., Po té odborné strance bych ocenila vic takovych pani jako je pani X°, kterd umi jit opravdu

do hloubky.* (rodié 1)

,»No a kdyby se tomu venovalo vic psychologii, abychom nemuseli za panem psychologem

Jjednim tyjo nékam az do mésta X, to by bylo taky fajn, protoze ze jo téch deti je.. “ (rodi€ 4)

., V tom mam uplné jasno, Ze by mélo byt vic... Sirsi sit, pokud mozno v kazdém kraji nebo,

prosté zarizeni nebo skupina néjakych odbornik..  (rodi€ 2)

3 Terapeutka se ve své praxi vénuje détem se specialnimi potiebami a détem, které maji obtize se smyslovym
zpracovanim.
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,»INo a pak teda pokud by bylo vice zarizeni/odbornikii, kteri by mohli pojmout vic takhle téch

klientii, tak myslim, Ze by to mohlo tém lidem opravdu pomoct. ** (pediatr)

3

., Nemame dostatek skolenych odbornikit na to, aby tém rodicim podali ty informace.’

(ergoterapeut)

Jak odbornici, tak rodice postradaji uceleny prehled kontaktii na odborniky a zatizeni,
ktefi se détem s PPP v CR vénuji. Tyto kontakty by mohly byt k dispozici jak zdravotnickym

zafizenim, tak socidlnim sluzbach (naptiklad ranym pécim).

,,Jakoby, to asi urcité chybi, kam vsude je odkdzat, nejenom jakoby to, co vime my ve svym

okoli, ale treba i jakoby z jinych krajii. “* (socialni pracovnik)

., Moje idealni predstava je také to, Ze kazda okresni nemocnice bude mit prosté kontakt na

nekoho, kdo se specializuje na takoveé deti. “ (rodi¢ 2)

Na zakladé vypovédi informanti je zfejmé, ze v CR je v oblasti péée o déti s PPP
obrovsky prostor pro zlepseni. Obé skupiny informantt spatiuji nejvétsi prostor v oblasti
edukace, prevence aosvétové Cinnosti. Jako klicovou shledavaji  znalost
pediatrli a pedagogickych pracovnikili, kteti s cilovou skupinou piichézeji do kontaktu
nejastéji. Jejich znalosti mohou vyznamnym zpisobem piispét k v€asnému feSeni
problému ditéte. V problematice PPP u déti by meli byt podle informanti edukovani také
odbornici, ktefi pfichazeji do kontaktu s matkou a ditétem jako prvni. Jednd se zejména
o lakta¢ni poradkyné, které mohou nabidnout podporu v zaatcich kojeni, a tim predejit
rozvoji PPP. VSichni informanti se shoduji, Ze specialisti vénujicich se détem s PPP je mélo,
z ¢ehoz lze usuzovat, Ze se jedna o skutecny problém, kterému je tteba vénovat pozornost.

S dal$imi naméty na zlepSeni prichazeji informanti z fad odbornikti. Jeden informant
doporucuje standardizovat a centralizovat péci, kterd by dle n¢j méla byt celostni a feSena
napfic¢ obory jako tomu je v zahrani¢i (Rakousko, USA). Potiebu komplexni péce vnimaji
jako zasadni 1 dalsi uc€astnici vyzkumu. Idealni péci o dité s PPP by mél dle slov odbornikti
zaji§tovat multidisciplinarni tym, ktery v CR nicméné nefunguje. I piesto se odbornici
shoduji na tom, kdo by mél byt jeho soucasti. Jedna se o pediatra, ergoterapeuta, socialniho
pracovnika, logopeda, nutri¢niho terapeuta, fyzioterapeuta, psychologa/psychiatra. Podle

specidlniho pedagoga by v tymu nemél chybét ani expert na kazdodennost ditéte, tedy rodic.
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Zajimavy pohled pfinasi vypovéd’ klinického logopeda, ktery by uvital pozice koordinatora

nebo pruvodce rodiny.
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IV. Diskuze a zavérecna doporuceni

Ackoliv se PPP u déti stala v roce 2021 v USA uznévanou diagnostickou jednotkou,
byva velmi ¢asto zlehCovana, a to jak laickou, tak odbornou vetejnosti (Ernsperger a Stegen-
Hanson 2004; Family Guide © 2020; SOS Approach to Feeding © 2022). Tato skutecnost
pronikaji do zdravotni, nutri¢ni, stravovaci, ale také psychosocialni oblasti. Podle americké
literatury (Ernsperger a Stegen-Hanson 2004; McComish et al. 2016; Sharp et al. 2017) se
PPP u déti nejCastéji manifestuje omezenym vybérem potravin, zvySenou potravinovou
preferenci a stereotypii, ale 1 naruSenym jidelnim chovanim. Tyto riiznorodé projevy PPP
potvrzuji také zavéry ucastniki vyzkumného Setfeni, dle ¢ehoz je mozné usuzovat, ze se
skute¢né jedna o specificky jev, nikoli o rozmar, vybiravost ¢i pfiznak jiného problému.

Smér  vyzkumu této  diplomové prace urcuje  vyzkumna  otdzka:
S jakymi problémy a bariérami se setkdvaji pecujici o déti s PPP? Prace se metodou
interpretativni fenomenologické analyzy zaméftila na zkuSenosti konkrétnich osob pecujicich
o déti s PPP. Ze zkusenosti ucastnik vyzkumného Setieni vyplyva, ze péce o déti s PPP je
velmi naroéna, ato z &asového i finanéniho hlediska. Casovou naroénost pocituji jak
rodice déti s PPP, tak odbornici z oblasti zdravotnich a socialnich sluzeb, kteti postradaji
zejména dostatek odborniki. Specialistli poskytujicich odbornou péci cilové skupiné déti
s PPP je v CR malo a mnohdy nemaji dostate¢nou kapacitu poskytnout pééi viem détem.
Vzhledem k témto okolnostem museji rodiny déti s PPP za péci €asto cestovat do vzdalenych
mist, coZ s sebou pifindsi nejen casovou, ale i finanéni narocnost. Pro rodiny je nakladna
také péce poskytovana prevazné neziskovymi organizacemi, které se zaméfuji na pomoc
cilové skupin€, poskytuji individualni terapie, kurzy a tolik dulezitou naslednou péci. Tyto
sluzby ovSem nejsou hrazeny zdravotni pojistovnou, zasahuji ekonomickou situaci rodiny
a pro mnohé rodiny mohou byt nedostupné. Dalsi ekonomickou z&té€z pro rodiny predstavuji
rovnéZ vydaje na ndkup preferovanych potravin. Z realné zkusenosti rodi¢t pecujicich o dité
s PPP vyplyva, ze preference a omezeny vybér potravin negativné ovlivituje kazdodenni
zivot a ucast ditéte a rodiny na veSkerém sociadlnim déni, které souvisi s jidlem. Problémy
s jidlem ditéte ovliviiuji participaci na Skolnich akcich, volnoc¢asovych aktivitach, ale také
rodinnych udélostech, coz miize vést az k naruseni rodinnych vazeb. Pecujici osoby o déti
s PPP se tak vedle Casové a finan¢ni naroCnosti potykaji také se socialnim omezenim.
Socidlné-ekonomicky nepfiznivou situaci mize pfitom rodiné pomoci feSit socialni

pracovnik, ktery mize zprostfedkovat finan¢ni pomoc a podporu vedouci k vytvareni
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pozitivnich socialnich vazeb v rodinném i Skolnim prostedi. Vyse uvedena zjisténi vzesla
z vyzkumného Setfeni potvrzuji vysledky provedenych vyzkumi na izemi USA (Economic
Impact Report 2019; Simione et al. 2020).

Prosttednictvim dil¢ich vyzkumnych otdzek diplomovéa prace zjistovala, jak vypada
stavaji praxe v pé¢i o déti s PPP v CR. Vyhodnoceni mého vyzkumu z pohledu dil¢ich
vyzkumnych otazek shrnuji na nasledujicich radcich.

Jaké jsou zkuSenosti neformalnich pecujicich s péci o dité s PPP?

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, ze péce o déti s PPP je pro rodice nejen fyzicky,
ale i psychicky velmi obtiznd. S problémem ditéte se rodi¢e nejprve obraci na pediatra, kde
se ovsem mnohdy nesetkavaji s pochopenim. Pochopeni, podporu a pomoc nachazeji velmi
ziidka také u dalSich odborniki, ktefi problém ditéte Casto bagatelizuji a nevnimaji jej jako
dostatecné relevantni. Domnivam se, Ze se tak d&je v disledku nedostatecné informovanosti
diagnostickou jednotkou PPP u déti v CR. I kdyZ se rodi&e setkavaji spise s neporozuménim,
snazi se sami hledat zpisoby, jak svému ditéti pomoci. Pomoc a podporu
vyhledéavaji u dalSich odbornikli ve statnim, soukromém i neziskovém sektoru a takeé
u svych blizkych. Vyzkumné Setfeni nicméné prokazalo, Ze se pti feSeni problému ditéte citi
osamoceni a vycerpani. Obdobné pocity uvadéji pecujici také naptic¢ studiemi Pados & Hill
(2019) a Thomlinson (2002).

Jaké potize pocituji pecujici v souvislosti s PPP ditéte?

Jak formadlni, tak neformalni pecujici v radmci vyzkumného Setfeni potvrzuji, Ze
péCe o dit¢ sPPP ssebou piinasi jak casovou, tak finanéni zatéz. Vedle
ekonomickych a ¢asovych potizi se rodiny potykaji také se socidlnim omezenim, které
vyznamnym zptisobem dopada na jejich fungovani. Ugastnici vyzkumu z ¥ad rodi¢i vnimaji
jako zasadni problém nedostatecnou podporu, porozuméni a empaticky pfistup ze strany
odbornikli. Odbornici oproti tomu spatiuji zdsadni potiz v ¢asové tisni, hovoii o nedostatku
odbornikii a nedostatku ¢asu na komunikaci s jednotlivymi pacienty. Casova tisefi podle
jejich slov znesnadniuje také spolupraci s dal$imi specialisty. Spoluprace napii¢ obory je
viak v feseni PPP u déti kli¢ova (Cervenkova 2017; Goday et al. 2019; Milnes a Piazza
2013; McComish et al. 2016; Sharp et al. 2017). Za zminku stoji pohled nékterych
informantt z fad odborniki, ktefi spatiuji potize v neredlnych ocekdvanich rodici, kteti
predpokladaji, Ze odbornici problém ditéte vytesi nejlépe hned, bez jejich pricinéni a snahy.

Opak je ale pravdou, pfevazna ¢ast prace zlstava na rodicich.
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Jak v praxi funguje systéem péce o deti s PPP?

Do vyzkumného Setfeni jsem zahrnula odborniky zastupujici vSechny ¢tyii domény
(zdravotni, nutri¢ni, stravovaci a psychosocialni) v pé¢i o déti s PPP, tak aby bylo mozné
zjistit, jak v praxi funguje systém péce o tuto cilovou skupinu. Vysledky vyzkumu ukazuji,
7e péde o déti s PPP je v CR roztii§téna a potvrzuji tak mé presvédéeni v této otazce.
Stavajici péce je zajistovana bud’to jednotlivymi odborniky nebo nékolika odborniky, ale
izolovan¢. Takova podoba péce je v rozporu s poznatky vyzkumu (McComish et al., 2016;
Sharp et al., 2017, Goday et al. 2019), které dokladaji, ze déti s PPP dosahuji nejlepSich
vysledkt, kdyz se o n¢ stard multidisciplinarni tym zabyvajici se vSemi ¢tyfmi doménami -
zdravotni, nutri¢ni, stravovaci a psychosocialni. Vyzkumné Setfeni potvrdilo, Ze zptsob
prace jednotlivych odbornikl je zaloZeny zejména na doporuceni/odkdzani, nez na jejich
vzajemné aktivni spolupraci. Snaha o multioborovou spolupraci je nicmén¢ patrna alespoii
u profese ergoterapeuta a specialniho pedagoga. Ergoterapeut jako jediny z informantt z fad
odbornikli pracuje vtymu spolu s détskym psychologem anutricnim terapeutem.
S psychologem spolupracuje interné i specialni pedagog. Jeden z informant si chvali
moznost konzultovat a odesilat pacienty k dal§im odbornikiim — klinicky logoped, pediatr,
neonatolog, neurolog, fyzioterapeut - kteti poskytuji sluzby ve stejném zafizeni. Ani
v jednom z téchto piipadil se nicméne nejednd o spolupraci, kterd by zahrnovala vSechny
¢leny multidisciplindrniho tymu, ktery se zabyva vSemi Ctyfmi doménami a zajist'uje
nejvhodnéjsi pééi o dité s PPP (Goday et al. 2019). Na izemi CR neexistuje z4dné zatizeni,
které¢ by cilové skupiné poskytovalo komplexni péci, tak jako se tomu dé&je naptiklad
v rakouské klinice NoTube.

Kde vidi pecujici prostor pro inovaci?

Z mnoZstvi nAméti vzeslych z vyzkumného Setieni je patrné, Ze je v CR v oblasti péce
o déti s PPP obrovsky prostor pro inovaci. Sté€Zejni oblasti, ktera by se méla podle formalnich
1 neformalnich pecujicich stat predmétem zlepSeni, je oblast edukace, prevence a osvéty.
Sifit osvétu navrhuji informanti napiiklad prostiednictvim letakii a informa¢nich materiald,
které by zajistily povédomi o problematice PPP u déti. Jako zcela zdsadni ovSem shledavaji
povédomi a znalost odborniki, ktefi se s problémy s piijmem potravy u déti ve své praxi
setkavaji nejcastéji. Jedna se predevsim o pediatry a pedagogické pracovniky v matetskych
Skolach, ktefi svymi znalostmi mohou ptedchéazet vzniku PPP nebo alespoii usnadnit jejich
feSeni. Opomijena by podle rodi¢ti a odbornikli neméla byt ani znalost lakta¢nich poradkyn,
které poskytuji podporu v pocatcich kojeni, kter¢ jak je z vysledkl vyzkumu patrné (Graf 2),

ma zasadni vliv na budouci vztah ditéte k jidlu. Praveé brzkou intervenci, at’ v porodnici nebo
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darazné doporuCuje podrobovat dit€¢ pouze nezbytnym invazivnim vySetfovacim
metodam a pfi feSeni problému vice vyuzivat neinvazivni intervence. Spolu s dalSimi dvéma
odborniky spatiuje nezbytnost v komplexnim feseni problému napiic obory. Idealni celostni
péci by m¢l dle odborniki poskytovat multidisciplinarni tym, nejlépe v rdmci jednoho
zafizeni, jak se tomu dé&je napiiklad v rakouské klinice NoTube. Podle informant by mél
multidisciplinarni tym zahrnovat odbornost pediatra, socidlniho pracovnika, ergoterapeuta,
fyzioterapeuta, nutri¢niho terapeuta, logopeda, psychologa, ptipadné psychiatra. Soucasti
takového tymu by podle specidlniho pedagoga mél byt rovnéz odbornik na kazdodennost
ditéte, tedy jeho rodi¢. Zajimavy nazor piinasi klinicky logoped, ktery by ocenil profesi
Cloveéka, ktery bude rodiné privodcem a ktery by koordinoval c¢innost vedouci k jeji
podpoie. Takovy €lovek by pfi prvnim setkdnim s rodinou mohl zjistit, jakych sluzeb rodina
jiz vyuziva, kdo vSechno ji podporuje a co tito lidé délaji. Tento na prvni pohled banélni
krok je ovS§em v naSem systému péce Casto opomijen. VSichni ucastnici vyzkumu se shodli,
ze odbornikil a zatizeni vénujicich se détem s PPP je nedostatek, a je proto zcela na miste se
touto problematikou zabyvat.

Vyzkumné Setieni nam pfiblizilo jedinecnou zkuSenost informantt rodict
pecujicich o dité¢ s PPP, kterd byla objektivizovana konfrontaci s praxi jednotlivych
odbornikii zastupujicich v péc¢i o cilovou skupinu vSechny domény. Zavérecna diskuze
predstavila problémy, se kterymi se formalni aneformdalni pecujici o déti s PPP
setkavaji a priblizila nam aktualni podobu praxe v péci o danou cilovou skupinu. Z vysledkt
vyzkumneého Setteni l1ze vyvodit, Ze déti s PPP pfinasi komplexni problémy, které nelze fesit
oddélené, aze komplexni péfe je néco, co musi nutné¢ pfijit na fadu. Proto
zasadnim a klicovym doporucenim této prace je zajistit multioborovou spoluprici tymem
odbornikii, ktery je schopen komplexni péci o dit¢ s PPP zabezpecit. V kontextu vlastni
praxe jsem si nicméné védoma, Ze realizace tohoto doporuceni nebude
snadné a pravdépodobné bude vyzadovat zménu na vice urovnich. Jako mozné realné fesenti,
které by mohlo pfispét k fungovani multidisciplindrniho tymu, se mi nicméné jevi
nasledujici:

e organizovat pripadova setkani, naptiklad metodou mezioborové spoluprace Tym
okolo ditéte (TOD). Na tomto setkani se sejde rodina ditéte a odbornici z resortu
zdravotnictvi, socidlnich sluzeb a Skolstvi, ktefi si pod vedenim facilititora
(kli¢ového pracovnika) vzajemné vyméfuji své znalosti a zkudenosti. Ulohou

klicové pracovnika je vedle vedeni tymu také koordinace sluzeb napfi¢ resortem
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zdravotnim, socialnim a Skolskym, které rodina vyuziva. ,,Klicovy pracovnik je
zaroven zdrojem podpory pro rodiny déti a prostfednikem, diky kterému jsou dalsi
sluzby zptistupnény a efektivné vyuzivany.* (Limbrick-Spencer 2001). Spole¢nym
vystupem setkani okolo ditéte je vytvoreni planu podpory ditéte a rodiny na nejblizsi
obdobi a ziskani komplexniho pohledu na dité a rodinu. Vyhodou metody TOD je
praveé vnimani ditéte jako celku, nikoli pouze optikou jednotlivé odbornosti. Setkani
TOD navic Setfi ¢as rodin€ i odbornikiim, ptispiva k jejich propojeni, ke koordinaci
sluzeb a sjednoceni doporucenych postupti a terapii. Kromé rodicii ditéte se setkani
mohou zucastnit také dalsi clenové rodiny, ktefi jsou s ditétem v kontaktu a maji na
chod rodiny vliv (prarodice, star$i sourozenec ditéte,...). Toto je uzite¢né zejména
v piipad¢, kdy rizni ¢lenové rodiny uplatiiuji rizné vychovné pfistupy. Rodinam,
které se nachazi v dlouhodobé téZké situaci, nabizi setkani okolo ditéte vCasnou
moznost efektivni podpory. Tuto metodu mezioborové spoluprace do ceského
prostiedi prineslo Stiedisko rané péce EDUCO Zlin z. s. za podpory Nadaéniho
fondu AVAST a Evropského socidlniho fondu (EDUCO © 2020; Majetny, Pustowka
a kol. 2019).

Na zékladé vysledkt vyzkumného Setieni dale navrhuji nésledujici doporuceni:

e zvySovat povédomi o problematice PPP udéti. Zde se nabizi moznost
zorganizovat multioborovy seminaf ¢i konferenci, které by se ucastnili odbornici,
rodiny a z4jemci o problematiku. Tato vzdélavaci akce by tak mohla poskytnout
ptilezitost k vyméné poznatkl, zkuSenosti, kontaktli a dobré praxe vSech jeho
ucastniki. Ke zvySovani povédomi o PPP u déti by mohly pfispét rovnéZ informacni
letdky a plakaty, souc¢ésti kterych by mimo jiné byly kontakty na zdravotni a socialni
sluzby a neziskové organizace, které se péci o déti s PPP vénuji. Doporucovala bych,
aby takové informac¢ni materidly predaval rodiné v piipad¢ podezieni PPP pediatr,
nebo aby letdky byly umistény miniméalné v jeho cekarn€. Navrh podoby

informacniho letdku je soucasti prilohy této diplomové prace (Ptiloha 5).

e vyuzit screeningovy dotaznik ICFQ® (The Infant and Child Feeding
Questionnaire), ktery byl vytvofen americkou organizaci Feeding Matters a jehoz
pieklad je soucasti této diplomoveé prace (Tab. 2, str. 17). Dotaznik bych stejné jako

v pfipad€ informacnich letakli doporucovala pro potfebu rodici umistit do ¢ekarny
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pediatra, se kterym mohou rodi¢e vysledek dotazniku a pfipadné obavy ohledné
stravovani ditéte konzultovat. Dotaznik mohou vyuzit také odbornici za ucelem

odliSeni PPP od vybiravého stravovani.

e standardizovat zpiisob péce o déti s PPP tak, aby bezdivodné nedochazelo
k traumatizaci  détského pacienta. V pfipadé¢ potizi spfijmem potravy
upfednostnovat neinvazivni intervence a k indikaci invazivnich vySetfeni (napf.

endoskopie, videofluoroskopie) pristoupit v nezbytné nutnych ptipadech.

e edukovat pedagogické pracovniky v matefskych Skolach v problematice
PPP u déti. V tomto ohledu muze byt ndpomocnd socialni sluzba Rané péce, ktera
muze pedagogim poskytnout praktické informace vedouci k podpoie ditéte,

ale i rodiny.

e zalozit pacientskou organizaci, z jejiz strany by mohla vzejit iniciativa na dalsi
vzdélavani odbornych pracovnikd, iniciativa na zménu legislativy a také podnét na
zviditelnéni jevu PPP u déti. Tyto naroky totiz nelze vyzadovat od pediatrt,
pedagogickych pracovnikii ani neziskovych organizaci. Po vzoru americké
pacientské organizace Feeding Matters se nabizi moznost zfidit webovy portal
organizace, ktery by mohl obsahovat moznosti dal§itho vzdélavani pro
odborniky a rodiny hledajici vice informaci o PPP. Soucasti webovych stranek
pacientské organizace by mohla byt rovnéz databidze poskytovatelt

zdravotnich a socidlnich sluzeb pro déti s PPP v CR.

Vyse uvedena doporuceni mohou byt pfinosnym podnétem pro vykon praxe odborniki, kteti
vpeéci odité s PPP zastupuji vSechny domény. Vysledky diplomové prace budou
zprostfedkovany jak ucastnikim vyzkumného Setfeni, tak organizacim vénujicim se
péci o déti s PPP v CR. Navrhnuta doporuéeni mohou slouzit také jako podklad pro dalsi

vyzkumy v této oblasti.
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