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Abstrakt

Uvod: Pro déti s chronickym onemocnénim je charakteristicka dlouhodoba péce zdravot-
nikd i rodi¢t. Rodi¢im maze onemocnéni ditéte plsobit stres a nasledné zmény ve viech
oblastech zdravi.

Cil: Zjistit, jaka je kvalita Zivota rodict déti s chronickym onemocnénim.

Metodika: Vyzkumné Setreni se uskutecnilo metodou kvantitativniho vyzkumu, formou
jednorazového prurezového dotaznikového Setreni, prostfednictvim dotazniku Vliv na ro-
dinu (Family Impact Module PedsQL). Ke statistickému zpracovani byla nasledné pouzita
analyza rozptylu ANOVA, Fisheruv F-test a Chi-kvadrit test. Ke sledovani souvislosti mezi
kvalitou Zivota rodict a kvalitou Zivota déti byl pouzit Spearmaniiv korelacni koeficient.
Statistické testy byly hodnoceny na hladiné vyznamnosti p < 0,05.

Vysledky: Vyzkumny soubor zahrnoval 288 rodicu déti s chronickym onemocnénim. Nej-
vétsi dopad onemocnéni na rodice byl zaznamenan v oblasti emocionalnich funkei a obav.
socialnich funkei a obavy byly dominantni u rodi¢l déti s dosavadnim kratkym pribéhem
nemoci (do jednoho roku). VSechny oblasti kvality zZivota (emocionalni funkce, télesné
funkce, socialni funkce, poznavaci funkce, komunikace, obavy, denni aktivity, rodinné pro-
stredi a vztahy) byly onemocnénim ditéte zasaZeny vice u rodicu, ktefi vnimali onemocnéni
jako zatéz. Tu prozivaly zejména matky déti.

Zaveér: Vysledky vyzkumného Setieni mohou Iépe smérovat oSetfovatelskou péci poskyto-
vanou sestrou v ambulantni sfére, kde ma sestra dostatecny prostor pro rozvinuti komu-
nikace a edukace dle potreb déti a jejich rodicu.

Kli¢ova slova: dité, chronické onemocnéni, kvalita Zivota, rodic¢

Abstract

Introduction: Children with chronic illness receive long-term care by both health professio-
nals and their parents. Parents of an ill child may suffer from stress and consequently from
changes in all areas of their health.

Aim: To determine what the quality of life of parents of children with chronic illness is.

Methods: The research was carried out using a quantitative research method, in the form
of a one time cross sectional survey, using the Family Impact Module PedsQL. ANOVA -
analysis of variance, Fisher F-test and Chi-square test were used for the statistical evalua-
tion. To monitor relationships between parents’ and children’s quality of life the Spearman
correlation coefficient was used. Statistical tests were evaluated at a significance level of
p < 0.05.

Results: The sample included 288 parents of children with chronic illness. The biggest im-
pact of the illness on the parents was found in emotional function and fears. The lowest
quality of life of parents was found in parents of children with diabetes. Changes in emo-
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tional function, social function and fears were dominant among parents of children with
a short course of an iliness (within one year). All areas of quality of life (emotional function,
physical function, social function, cognitive function, communication, fears, daily activities,
family environment and relationships) were affected by the child’s illness to a greater ex-
tent in the parents who perceived the illness like a burden. Particularly children’s mothers
were feeling it this way.

Conclusion: The results of this research may better focus ambulatory care nursing, where
nurses have a sufficient room to develop communication and education according to the
children’s and their parents’ needs.

Keywords: a child, chronic illness, quality of life, a parent

Uvod

Chronicka onemocnéni jsou nesourodou skupinou onemocnéni, ktera se vyznacuji zejmé-
na svou perzistenci a s ni souvisejici dlouhodobosti péce. Déti s chronickym onemocnénim
pak vyzaduji dlouhodobou medicinskou a oSetrovatelskou péci v ramci ambulantniho pro-
vozu, ktera je kombinovana s dlouhodobou péci rodi¢l. Péce o dité s chronickou nemoci
vyzaduje od rodi€l zvladnuti novych €innosti, jako jsou péée o nové potreby ditéte, pod-
pora adaptace ditéte na lé¢ebny proces, zvySené naroky na udrzovani domacnosti a zajis-
tovani finanéni stability, které rodice mohou prozivat jako stres (Ashkani et al. 2004, s. 91;
Rosenbaum, 2008, s. 304). Pokrocilé medicinské postupy a technologie totiz umoznuji
rodicim déti s chronickymi nemocemi pecovat o né v domacim prostredi. Pé¢e o nemocné
dité se presouva z experta — détské sestry na rodinného pecovatele. Tiha udélu trapeni
nemocného ditéte zpravidla doléha predevsim na jednu osobu, a tou byva nejcasté&ji mat-
ka nemocného ditéte (MareSova a Mares, 2001, s. 48), u které se postupem ¢asu mohou
rozvinout rovnéz zdravotni obtize. Jsou vsak i rodice, ktefi pojmou vaznou nemoc ditéte
jako vyzvu, dokazi se vyrovnat s dlouhodobymi disledky této nemoci, zvladnou neprijem-
né zazitky a prestavi je, daji jim smysl a nakonec zacleni jako mimoradnou zkusenost do
svého Zivota.

Ve smyslu dlouhodobého pusobeni nemoci ditéte na rodice byly zaznamenany narust vazby
mezi matkou a chronicky nemocnym ditétem vedouci az k vyrazné ochranitelskému po-
stoji a vychové ditéte (Hanson a Hanline, 1990, s. 346), snizeni pracovnich prilezitosti pro
rodice (Coffey, 2006, s. 56), inava rodice, deprese matky a Uzkost (Grey et al., 2009, s. 91—
106; Quittner et al,, 2010, s. 333-345) i rozvoj onemocnéni (Krulik et al., 1999, s. 135),
napr. vyssi frekvence psychiatrickych nemoci, poruchy spanku a unava vedouci k horsimu
dennimu fungovani (Meltzer a Moore, 2008, s. 280-290), zhorsena tolerance frustrace,
zhorsena pozornost a pamét’ (Smith a Kaye, 2012, s. 260-265), zmény v interpersonalnich
vztazich a vyssi financni zatéz (Kolk et al., 2000, s. 326—327), poruchy nalady. Lindstrom
etal. (2010, s. 427-431) konstatuji mozné vycerpani a vyhoreni u rodi¢i déti s chronickym
onemocnénim. U rodi¢t déti s chronickym onemocnénim neni vyjimkou zména kvality
jejich Zivota a dalSi zména kvality Zivota déti (Hatzman et al., 2008, s. 1030—-1038).

Zjisténi vnimani vlivu chronického onemocnéni na kvalitu Zivota rodi¢d a déti mize ukazo-
vat na ty oblasti, ve kterych rodic¢e vnimaji nejvyraznéjsi dopad onemocnéni na jejich kaz-
dodenni zivot. ldentifikace téchto oblasti specifikuje zaméreni oSetrovatelskych intervenci
na zmirnéni téchto dopadd na rodinu a na dité, umoZnuje lépe porozumét rodi¢ovskym
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preferencim, ocekavinim a pozadavkim v souvislosti s onemocnénim. Nasledné je Ize
uplatnit k zajisténi adekvatni zdravotni a podplrné péce, zlepseni adherence a sebepéce
v |é¢ebném rezimu. Podle Dragomirecké a Bartorové (2006, s. 9) ma zdravotni péce smysl
do té miry, v jaké pozitivné ovliviiuje Zivot pacienta, za hlavni cil mediciny nepovazuji zdravi
nebo prodlouzeni Zivota samo o sobég, ale zachovani nebo zlepseni kvality Zivota.

Kvalita Zivota je multidimenzionalni koncept, vymezeni zahrnutych domén je odlisné v za-
vislosti na pristupu k tomuto konstruktu. Profesionalné poskytovana zdravotni péce se
tyka kvality Zivota souvisejici se zdravim. Pro kvalitu Zivota souvisejici se zdravim je vy-
uzivan termin health-related quality of life (HRQL) Vétsina definic popisuje kvalitu Zivota
souvisejici se zdravim jako subjektivni vnimani stavu zdravi, nemoci a |écby, fyzické, psy-
chologické a socialni funkce. Hodnoceni vSak zahrnuje obvykle kratky Usek Zivota, proto je
nutné posuzovat kvalitu Zivota opakované.

Cil
Zjistit, jaka je kvalita Zivota rodicd déti s chronickym onemocnénim.

Metodika

Vyzkumné Setreni se uskutecnilo metodou kvantitativniho vyzkumu, formou jednorazo-
vého prirezového dotaznikového Setreni. Dotaznik Vliv na rodinu (Family Impact Module
PedsQL, FMI PedsQL), verze 2.0 Cesky, (Varni, 1998, s. 1-3) ze sady dotaznikl pediatrické
kvality Zivota (PedsQL) slouzil k posouzeni vlivu onemocnéni ditéte na rodinu resp. na
rodice, resp. kvality Zivota rodice. Zahrnuje 36 otazek shromazdénych do domén: fyzické
funkce (6 otazek), emocionalni funkce (5 otazek), socialni funkce (4 otazky), poznavaci
funkce (5 otazek), komunikace (3 otazky), obavy (5 otazek), denni aktivity (3 otazky) a ro-
dinné prostredi a vztahy (5 otdzek). Zaznamenané vysledky jsou dle manudlu organizace
PedsQL a Varni (Varni, 2013, s. 71) transformovany na skalu 0—100, pricemz vyssi hodnoty
skore znaéi mensi negativni dopad na monitorovanou funkei (lepsi fungovani). Vyzkumné
Setreni bylo realizovano v ambulancich vybranych nemocnic Moravskoslezského kraje. Zis-
kana data byla ukladana v programu EpiData a nasledné prevedena ke zpracovani a analyze
v programu IBM SPSS 20.

S ohledem na typ dat a s ohledem na metodické manualy standardizovaného nastroje bylo
k analyze vyuzito priméru (M), smérodatné odchylky (SD) a medianu (Med). Ke statistické-
mu zpracovani byla nasledné pouzita analyza rozptylu ANOVA, pricemz bylo vyuzito Fishe-
rova F-testu a Chi kvadrat-testu. K moznému zachyceni souvislosti mezi vlivem onemocnéni
na rodinu a kvalitou Zivota déti byla vyuzita korelacni analyza prostrednictvim Spearmanova
korelaéniho koeficientu. Statistické testy byly hodnoceny na hladiné vyznamnosti p < 0,05.

Vysledky

Vyzkumny soubor zahrnoval 288 rodi¢l (225 Zen a 63 muzi) déti s chronickym onemocné-
nim: astma bronchiale (N = 75; 26 %), diabetes mellitus (N = 81; 28 %), epilepsie (N = 43;
I5 %), juvenilni idiopaticka artritida (N 64; 22 %) a atopicky ekzém (N = 25; 9 %). Vybér
souboru byl zamérny, podminény moznosti a ochotou zdravotnickych zarizeni podilet se na
vyzkumu a souhlasem rodicu se zarazenim do vyzkumu. Kritériem vybéru rodice byl dale
vék jejich ditéte od dvou do dvanacti let, navstéva vybrané ambulance ditétem s chronickym
onemocnénim. Rodice déti méli nejcastéji stredoskolské vzdélani (N = 172; 62 %), prevaz-
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né v rodiné zili oba rodic¢e (N = 212; 71 %), v rodinach zil obvykle jesté jeden sourozenec
nemocného ditéte (N = 174; 67 %).

Hodnoceni kvality Zivota rodice ukazalo primérné skére 65,16 (SD 15,24; Med 70,00).
cionalni funkce. Pri hodnoceni kvality Zivota rodi¢l dle véku ditéte byla zjiSténa nejvyssi
hodnota skore u vékové kategorie déti 8—12 let (M 67,71; Med 64,22) a nejnizsi hodnota
skore u vékové kategorie 5-7 let (M 63,06; Med 63,36). Rozdil ve vlivu onemocnéni na
rodinu s ohledem na vékové kategorie déti nebyl signifikantni (p = 0,077).

Pri porovnani celkového skore kvality Zivota rodict déti s odliSnym onemocnénim byla
zjisténa nejvyssi prumérnd hodnota a medidnova hodnota u rodi¢i déti s astmatem (M

déti s diabetem (M 60,21; Med 58,75; p = 0,001).

Rodice déti, u kterych probihalo onemocnéni kratsi dobu nez jeden rok, pocitovali vliv
onemocnéni na citové funkce (61,72; SD 19,88) a socialni funkce (63,31; SD 19,70) ve vétsi
mire, nez rodice, jejichz dité trpélo onemocnénim déle nez jeden rok. Také obavy o dité
a jeho budoucnost byly u téchto rodi¢u vyraznéjsi (50,32; SD 25,38; p = 0,022, Obr. |).
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Obr. | Vliv onemocnéni ditéte na rodice s ohledem na délku trvani one mocnéni

U rodicl, u kterych bylo onemocnéni ditéte vnimano jako zatéz, byla také kvalita jejich
Zivota nizsi nez u rodi€u, ktefi onemocnéni za zatéZ nepovazovali (Tab. I).
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Tab. | Porovnani kvality Zivota rodicti podle vnimané zatéZe

Doména Onemocnéni je vnimano jako Onemocnéni neni vnimano jako P
zatéz zatéz
N=214 N=73
M SD M SD

Fyzické funkce 61,23 16,20 70,55 18,03 <0,001
Citové funkce 59,30 19,06 75,34 17,27 <0,001
Socialni funkce 63,79 19,46 79,37 16,06 <0,001
Poznavaci funkce 67,38 17,96 75,86 18,82 0,001
Komunikace 59,19 23,47 79,11 18,79 <0,001
Obavy 49,72 20,55 71,30 19,06 <0,001
Denni aktivity 66,59 20,19 72,49 19,58 0,031
Rodinné prostredi 66,66 18,24 77,40 16,78 <0,00I

M — pramér, SD — smérodatna odchylka, P — p hodnota statistické vyznamnosti, a = 0,05

V z4dné doméné se vnimana kvalita Zivota rodi¢u signifikantné neliila v zavislosti na po¢tu
sourozencl nemocného ditéte ani v zavislosti na pohlavi ditéte (p > 0,05). V Zddné domé-
né nebyl zjistén signifikantni rozdil v kvalité Zivota vzhledem ke vzdélani rodice nebo jeho
véku (p > 0,05). Kvalita Zivota rodi¢u se lisila podle pohlavi rodice. Ve vsech doménach
vnimaly matky dopad onemocnéni vyraznéji nez otcové.

Byla zjisténa pozitivni stfedni nebo slabsi, ale statisticky vyznamna korelace mezi vSemi
doménami kvality Zivota rodicu a déti (Tab. 2).

Tab. 2 Souvislost vlivu onemocnéni na rodice a kvality Zivota ditéte s astmatem v doméndch

Doména kvality Zivota Doména celkové kvality Zivota ditéte
rodice Celkova kvalita | Télesné zdravi| Emocionalni | Spoleéenské
Zivota zdravi Cinnosti
Fyzické funkce 0,476** 0,398%* 0,309*%* 0,469**
Citové funkce 0,488** 0,375%* 0,320%* 0,505%*
Socialni funkce 0,472+* 0,392%* 0,433** 0,336%*
Poznavaci funkce 0,480%** 0,332%* 0,391** 0,463**
Komunikace 0,451** 0,332%* 0,417** 0,348**
Obavy 0,494** 0,448** 0,384** 0,417**
Denni aktivity 0,403** 0,328%* 0,274* 0,374**
Rodinné prostiedi 0,415%* 0,411#* 0,375%* 0,276*
Psychosocialni oblast 0,397** 0,414** 0,423%* 0,515%*
Rodinné funkce 0,331%+* 0,410%* 0,362%* 0,363**
Celkovy vliv na rodinu 0,561%* 0,465%* 0,439%* 0,487+

#% b < 0,01, *p < 0,05

Diskuze

Hodnocenim kvality Zivota rodice byl zjistén nejvétsi dopad onemocnéni na rodice déti
diabetikd, a to ve vSech doménach kvality Zivota. Podobné Cameron et al. (2007, s. 740)
na zakladé vyzkumu sledujiciho obavy rodi¢u diabetickych déti zaznamenali vyznamny vliv
diabetu na zvysené obavy matek a zhorseni jejich psychického stavu. Také Mullins et al.
(2004, s. 30) uvadéji Castéjsi vyskyt psychickych poruch matek diabetickych déti oproti
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matkam zdravych déti, podobné jako vyssi Uroven stresu matek diabetickych déti ve studii
Moreira (2014, s. 352). Vysvétlenim muzZe byt niroénd péée o dité a Fizeni jeho chovani,
dohled nad dodrzovanim |é€by, naro¢na organizace Skolniho vyudovani nebo zajmovych
¢innosti ditéte, ale také pocit obav z neodekavaného zhorseni zdravotniho stavu ditéte
nebo obav z dlouhodobych disledkii onemocnéni vyplyvajicich pro dité (Moreira, 2014,
s. 355). U rodicud vSech déti se ale onemocnéni ditéte vSech vékovych kategorii promitalo
zejména do oblasti obav rodi¢u tykajici se 1é¢by a budouciho vyvoje ditéte. Do oblasti obav
rodi¢l se promitalo onemocnéni chronicky nemocnych déti také vyznamné u rodi¢u déti
s JIA a diabetem ve studii Wiedebusch et al. (2008, s. 1118). Délka onemocnéni ale neméla
na vnimani dopadu onemocnéni na rodice vliv. Podobné jako ve studii Wiedebusch et al.
(2008, s. 1118).

Vliv onemocnéni se nelisil v zévislosti na po¢tu sourozencu ditéte, (irovné vzdélani rodice
nebo struktury rodiny. Matky vSak vnimaly dopad onemocnéni na kvalitu svého Zivota ve
vétsi mife nez otcové. Podle MareSové a Marese (2001, s. 48) vétsSinou tiha starosti o ne-
mocné dité doléha predevsim na matku. Dlouhodobé vsak Zeny uvadéji horsi kvalitu Zivota
nez muzi. Everhart et al. (2008, s. 815) navic zjistili, Ze vySe dopadu onemocnéni astmatu
na rodic¢e je podminéna spiSe kumulaci rizikovych faktorl, nez pouze jednim faktorem
jakym je napr. tize onemocnéni. Vyraznéji se ukazala asociace rodic¢ovskych obav a problé-
mu s komunikovénim a emocionalnim zdravim ditéte a byla statisticky vyznamnd. V studii
Crespo et al. (2011, s. 187) byla zaznamenana také jen mala az stredni mira korelace mezi
dopadem onemocnéni na rodice a kvalitou Zivota déti s astmatem.

Tato zjisténi se mohou stat vychodiskem volby cilenych oSetrovatelskych intervenci posky-
tovanych sestrou pecujici o déti s chronickym onemocnénim. Ve shodé s Wiedebusch et
al. (2008, s. 1021) by bylo vhodné volit pro rodice déti zejména edukacni lekce, ve kterych
by zjistili, jak je mozné s nemocnym ditétem zit pri udrzeni dosavadni Grovné kvality Zivota
rodice i ditéte. Edukace by méla zahrnovat také zplsoby zvladani zatéze, které by mély vést
rodinu k aktivnim formam zvladani zatéze. V zavaznéjsich pripadech by méla byt doporu-
cena psychologicka konzultace.

K doporucenim pro klinickou praxi sester patri také zdlraznéni partnerstvi s rodici, ote-
virenou komunikaci o ditéti a jeho nemoci, poskytovani zakladni psychoterapeutické pod-
pory zahrnujici zejména podporu sebedlvéry rodice a ditéte ve vlastni schopnosti. Sestry
by mély usilovat o zvySeni informovanosti rodict o pééi v nemoci, o sluzbich nabizenych
ditéti, poskytovat rodi¢i emocionélni podporu, chvilit jej za asti splnénych ukold, posilo-
vat vyuzivani copingovych strategii s dlouhodobym efektem a tim zvySovat kvalitu Zivota
déti.

Pro skutecné rovnocenny vztah a efektivni zpisob komunikace dodrzovat zasady asertiv-
niho stylu komunikace, pFi respektovani nejen svych prav, ale i prav druhého. Respekto-
vat a tolerovat individudlni rozdily rodin, naslouchat rodi¢im i détem a projevit pochvalu
rodiéi. Aktivné vybizet rodice k dotazim tykajicim se jejich potfFeb a nespoléhat na to, Ze
kdyz se rodi¢ nepta, nema potreby informaci. Vést rodice k prevenci hyperprotektivity
nemocného ditéte, na kterou upozoriuje v souvislosti s chronickymi onemocnénimi také
Vachkova (2010, s. 94) a zdUrazfiuje nutnost pomoci rodi¢im ve zpusobech vedoucich
ke zvyseni samostatnosti nemocnych déti. Soucasné je nutné zvyseni komunikace o péci
v nemoci se samotnymi détmi, zvysit jejich podil na rozhodovani a tim podpofrit jejich spo-
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lupraci pri l[é¢bé onemocnéni i zvySeni sebevédomi, a prozivani zavaznosti onemocnéni,
které jsou podle Leung et al. (1997, s. 108) vyznamnym indikatorem psychosocialni pohody
ditéte. Nabizi se moznost individudlnich konzultaci sestry s rodinou také v rodiné ditéte,
protoze dle vyhlasky MZ CR o &innostech zdravotnickych pracovniki a jinych odbornych
pracovnikd €. 55/2011 détska sestra pecujici o dité mize vykonavat navstévni sluzbu. Po-
skytované intervence by se mély ale vzdy odvijet od rFadné osetrovatelské diagnostiky a od
modernich postupu zjisténych na zakladé Evidence Based Practice.

Limitem studie mUze byt typ studie — prirezova studie neumoznujici zachyceni vyvoje kva-
lity Zivota v pribéhu onemocnéni déti. Limitem studie je také soubor respondentd, ktery
neumoznuje generalizovat zavéry na celou populaci rodi¢i déti s chronickymi onemoc-
nénimi, ale vztahuje se pouze na zkoumanou populaci. Rovnéz nebyly zachyceny vsechny
faktory, které by mohly déle kvalitu Zivota rodiéu ovlivnit (napfF. jejich vlastni onemocnéni).
Nékteré dals$i mozné faktory ovliviiujici prubéh onemocnéni a kvalitu Zivota rodicu byly
souboru nebyly ve vysledcich tyto prezentovany a zadaji si dalsi Setfeni. Vzhledem k pFi-
tomnosti limitd studie byla uc¢inéna porovnani se zavéry dalSich studii, ktera maximalizuji
relevantnost vysledku.

Zavér

Trend soucasného pediatrického oSetrovatelstvi je patrny zejména v presahu osetrovatel-
ské péce nejen na dité, ale také na podporu rodi¢u ¢i celé rodiny, nebot’ kvalita Zivota déti
a jejich rodicu Uzce souvisi. Cilem vyzkumu bylo zjistit vliv chronického onemocnéni ditéte
na rodic¢e. Z analyzy vysledki vyplyva, Ze se onemocnéni ditéte promita predevsim do
obav rodici o budoucnost ditéte a s ni souvisejicich zmén v potrebach ditéte. Obavy rodi-
¢u se vyskytovaly castéji u rodict déti s kratSim trvanim onemocnéni a u téch, kteri vnimali
onemocnéni jako zatéz a rodicu déti s diabetem. Dopad onemocnéni na vlastni osobu vni-
maly predevsim matky. Tato zjiSténi ukazala predevsim mozné smérovani oSetrovatelskych
intervenci na cilovou populaci rodi¢i. Vhodna opatreni, programy a edukace zamérené na
rodice chronicky nemocnych déti by tak mohla zvysit také kvalitu Zivota téchto déti.

Etické aspekty a konflikt zajmu

Pouziti vSech dotazniki podléhalo souhlasu autor(i s jeho pouzitim, které byly ziskany
pred zahajenim sbéru dat. Realizace Setfeni se uskutecnila se souhlasem managementu
zdravotnického zafizeni, kde se studie realizovala a s informovanym souhlasem rodict déti.
Dotazniky byly oznaéeny identifika¢nim cislem, které slouzilo pouze ke kontrole pfi vkla-
dani dat a nebylo nikde spojovéno s identifikacnimi Gdaji rodi¢a ani déti. VypInéni dotazniku
bylo anonymni.
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