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Anotace:

Diplomova prace se zabyva kvalitou Zivota nemocnggitickou fibrézou, jejich
pottebami v oblasti biologické, psychické i socialniaée je roz8ena na teoretickou
a empirickoucast. Teoretick&ast se zabyva objasmm zakladnich pojiih spojenych
S podstatou onemoémi, priznaky, l€bou a dlezitymi faktory v Zivo& nemocnych
cystickou fibr6zou. V neposledniack je zmapovana socialni prace reqnmetnou

cilovou skupinou.

Empiricka c¢ast je zpracovana na zakdadkvantitativnino vyzkumu za uzZiti
standardizovaného dotazniku WHOQOL — BREF. Cilefo bjstit dopad onemoemi
na profesni a osobni Zivot respondenzhodnotit Urovaé kvality jejich Zivota

a spokojenost s pe

Kli€ova slova: kvalita Zivota, cysticka fibréza, vzacné onemansocialni pée

Abstract:

This Diploma Thesis deals with the quality of lifepatients with cystic fibrosis, their
needs in terms of biological, psychological andiaocThe work is divided into
theoretical and empirical part. The theoreticalt pleals with the clarification of basic
terms related to the nature of the disease, syngpteatment and important factors in
the lives of patients with cystic fibrosis. Finally is mapped out social work with the
subject target group.

Empirical part is prepared on the basis of quantgaresearch for the use of
a standardized questionnaire WHOQOL - BREF. Thewasn to determine the impact
of the disease on the professional and persored ¥ the respondents assess the level
of their quality of life and satisfaction with care
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Uvod

Pro svoji diplomovou praci jsem vybrala téma kwalitivota nemocnych
cystickou fibrézou (CF) a rozhodla se zpracovab fuioblematiku z &kolika hledisek.
Vybér tématu diplomové prace vychazel z mého dlouhodobgijmu o tuto
problematiku a zarowez mych zkuSenosti na pozici socialni pracovniggimé péi
s nemocnymi cystickou fibrézou. Tato geneticky pawima nemoc, ktera je sice
lécitelna s ¥tSimi ¢i mensimi Uspchy, je gesto nevyléitelna. L&ba je celozivotnim,
velmi intenzivnim procesem a je pouze symptomatidkfi zanedbani iie mit trvalé

a v krajnim pipack také tragické nasledky.

Poprvé jsem se dogaéla o tomto onemocmi v détském ku. V porevolgéni
doke se teprve zdnaly objevovat v médiich pady s odbornou tematikou aipdy
typu ,talk show". V jednom zétchto televiznich pi@adi vystoupila asi dvacetileta
nemocnd divka. Pacientka, sedici na invalidnifesle, napojend na Kkyslikovy
koncentrator hovdla o své nemoci, pro éntehdy naprosto neznaméézte dychala,
mluvila o tom, jak je pro ni jeji rodina &ifel velkou oporou. Také hotita o nutnosti
dbat na dostase¢ kalorickou stravu a stravu bohatou na mineraljtoTtéma ve mé
zanechalo hluboké dojmy. Vzhledem k tomu, Ze vadig dheexistoval internet, byl pro
me tento pdad na pordrné dlouhou dobu jedinym zdrojem informaci o nemocra¥y
cysticka fibr6zaJako socialni pracovnicgiphazim kazdy den do styku s pacienty CF.
Mym udkolem je pomocié&mto pacienim zvladat kazdodenni situace, které jsou pro
zdravéhaotloveéka rutinni a lehce zvladnutelné. Pro pacienta ylééwelnou chorobou
se vSak mze jejich gekonani stat stresujici a naghmé zatZujici prekazkou.

Hlavnim cilem prace je zjistit, jak vnimajizné oblasti Zivota dogp lidé, ktei
Ziji stimto chronickym a nevyiéelnym onemoceénim jiz delSi dobu (vice nez dva
roky) azda mZeme jako multidisciplinarni tym sociélnich practin terapedui

a zdravotnik jejich prozivani ovlivnit.

V ramci teoretick&asti se zabyvam vymezenim a objasm dilezitych pojnmi
souvisejicich s kvalitou Zivota a s onem&dm cystickou fibrézou. V prvni, teoretické
kapitole popisuji charakteristiku pojmu kvality pta, strénou historii a metody
meéteni. Druha kapitola je zagiiena na hlavni faktory onemasn cystickou fibrézou,

dedi¢nost, vyzivu a dodrzovani velmi specifického rezinueto kapitole jsou popsany
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i bézné aktivity v Zivot dosglych pacient s CF a jejich zvladéani, vSe s ohledem na
skut&nost, Zze se nejedna o praci s medicinskymégamim utenou pro odborniky
ztad zdravotnického personalVe tieti kapitole pistupuji k popisu socialni prace
a socialni sluzby pro tuto cilovou skupinu. Sodi@lracovnik je jeden z prvnich, s kym
piichazi nemocny a jeho rodina do kontaktu a ktekg jden multidisciplinarniho tymu
provazi pacienta dlouhod®ta pomaha nemocnému CF uliéhjeho slozitou situaci.
Socialni pracovnik je pro nemocnéhavymdcem, ktery svymi znalostmi a zkuSenostmi
nabizi podporu, zpragtdkovava kontakty suznymi (Grady a institucemi, které se
podileji na p&. Uvadim zde vyznam socialni pomoci pro zdrawofpostizené

a popisuji typy jednotlivych finamich davek aiispsvka.

Ve vyzkumnécasti prace se &nuji vlastnimu kvantitativnimu vyzkumnému
Seteni kvality Zivota paciefit CF, jehoz cilem bylo pomoci standardizovaného
dotazniku mezinarodni zdravotnické organizace (WIBRQ- BREF) zjistit, zda
dosglé Zeny a muZi vnimaji kvalitu Zivota st&jdi odlisné. Stanovenymi hypotézami
se porovnavalo subjektivni hodnoceni atgi&élo se, nakolik nemocni CF vyuzivaji

poskytované socialni sluzby.



TEORETICKA CAST

Tato ¢ast prace vymezuje zakladni pojmy, jako je pojemlilar Zivota, jeho
historické vymezeni, nejtkzitéjSi definice a zfisoby n&feni kvality Zivota. Déle se
zabyva teoretickym ramcem onemdcncystickou fibr6zou, nezbytnostmi plynoucimi
z dodrzovani hygienicko-epidemického rezimu, pagivtm a dalSimi dlezitymi
aspekty jako je planovani r@divstvi, cestovani a uplammi na trhu prace s timto
onemocgnim. Poslednicast teoretickécasti je Uzce zamtena na socialni praci
a socialni sluzbu prorednttnou cilovou skupinu, definuje legislativu a dawdacialni
pomoci pro osoby se zdravotnim postizenim a v rfegosifad predstavuje Ulohu
a poslani socialniho pracovnika v pacientské organi pro klienty s cystickou

fibrozou.

1 Kvalita zivota

Prvni kapitola pibliZzuje a objaguje obecny pojem kvality Zivota, jeji stnou
historii a ukotveni v definicich gtové zdravotnické organizace (WHO). V posledni
casti kapitoly budou popsany vyznamné nastroje aodyetnereni a nasledného

vyhodnocovéni kvality Zivota.

Dragomirecka a Bartmva (2006, s. Qivadji, Zze kvalita Zivota byla chapana
jako objektivni kritérium, které #we byt hodnoceno zw#njako mira nezavislosti
a normalniho fungovani wbném Zzivet Postupé se gresouval draz na subjektivni
stranku kvality Zivota a kvalita Zivota secak pouZivat pro hodnoceni zdravotnich
a socialnich intervenci u Sirokého spektra dloutmydd onemoddni, postizeni

a nepriznivych Zivotnich okolnosti.”

1.1 Struény pr arez historii kvality Zivota

Pojem kvalita Zivota je dnestinou sodasti laické i odborné vejnosti. Jedna
se 0 pojem relativh novy, multidisciplinarni a multidimenzionalni (Gaava, 2011).
Vyzkumy kvality Zivota se dostaly do pglomi veéejnosti jako porérné nove téma ke

zkoumani az v roce 1960 (Roek a kol., 2002), nicménzajem o tento fenomén bylo
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20. letech 20. stol., a tagdevsim v souvislosti s ekonomickym rozvojem a éllstAtu

v podporovani nizSich a nemajetnych vrstev. Velnskatovanym pojmem byl
piedevsim vliv statnich dotaci na kvalitu Zivota adtgl. Hodnotila se tedyipdevsim
ryze materialni Zivotni Uroweurcitého vzorku spoknosti. Koncem 30. let 20. stoleti
byl pojem kvalita zivota zaveden i do psychologimardem Thorndikem v roce 1935
(Vad'urova, Muhlpachr, 2005). V 50. letech 20. stdledstavovala koncepce kvality
Zivota pgredevsim kriticky pohled na #ipob Zivota v Americe. Dragomirecka a Skoda
(1997, s. 102) uvéagi ze ,v50. letech se kvalita Zivota stala politickynilem

a sloganem v USA a teprve poté se stapetem zdjmu mediciny.”

V 60. letech 20. stoleti se pojem kvality Zivotasthwal ¢cim dal vice do
politického kontextu a zal byt vice vniman jako vyznamny nematerialni rézm
v Zivoté ¢lovéka (Maikova, Petrusek, Vodakova a kol, 1996). Obdobiét020. stoleti
byl pojem kvality Zivota skiovan gedevsSim v sociologii. Toto obdobi bylo
charakterizovanoipdevsim post-pozitivismem v mysSlenkovych paradigiat rozviji
se kvalitativni vyzkumna&innost nejen v sociologii, ale i ve spaustalSich ¥dnich
obori. V 80. letech 20. stoleti stdla v gefdi vyzkuni kvality Zivota socialni
psychiatrie a z#nd pevaZzovat pojeti kvality Zivota zaloZenéregevSim na

subjektivnim chapani a hodnoceni vlastniho zivetniplova, 2006).

Nejvétsi rozkwt pro vyzkumy kvality Zivota a hodnotovych oriertagyl
zaznamenan ve druhé polo¥i®0. let 20. stoleti a v séasné dob je pozornost
u vyzkumi kvality Zivota zamdiena gedevSim na subjektivni vnimani (Hamplova,
2006).

1.2 Charakteristika kvality zivota

V literature i sociologii nyni existuje spousta definic pojkuwalita Zivota. Ani
jedna z definic vSak neni vSeob&akceptovana. Situaci komplikujéepme i fakt, Ze
se ¢asto mizeme setkat s pojmy jako ,socialni pohoda“ (sowall-being), ,socialni
blahobyt* (social welfare) a také ,lidsky rozvojhiman development), které jsou

A

kvalitu Zivota (QOL) shrnout jakotdledek interakce mnoha@znych faktot. Jsou to
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predevsim sociélni, zdravotni, ekonomické a envirdéieh podminky, které jsou ve
vzajemne interakci a tim oviiwji rozvoj jednotlivce i celé spalaosti. Subjektiva Ize
kvalitu Zivota chapat jako emocionalni prozivanédeého jedince a jeho vSeobecné
spokojenosti se zivotem. Objektivni kvalita Zivédade diraz na splani pozadavi,
které se tykaji socialnich a materialnich podmitigkta, socialniho statusu a fyzického
zdravi (Payne, 2005).

Zasadni a vSeobetnakceptovanou definici fmesla bezesporu &wova
zdravotnicka organizace WHO, ktera definuje zdjako ,stav Uplné fyzické, psychické

a socialni pohody, ne pouze jako absenci nehfd¢HO, 1997, s. 1).
Zakladni oblasti kvality Zivota podle WHO (1997dysnasleduijici:

» Télesné zdravi a Urovienezavislosti — hlavni indikatory: energie a Unawagest
a nepohoda, spanek a odpek, mobilita, aktivity v kazdodennim Zivot

zavislost na lécich a zdravotnich parkach, pracovni kapacita;

» Psychické funkce a kognitivni procesy — indikatowiimani vlastniho ¢ta
a vzhledu, negativni emoce, pozitivni emoce, seteboeni, mysleni, aeni,

pantt, pozornost, spiritualita, osobnigswdceni;

» Socialni vztahy- hlavni indikatory: osobni vztahy, socialni podpasaxualni

aktivita;

* Prostedi — hlavni indikatory: finami zdroje, svoboda, bezfie zdravotni
a socialni pé&e, prostedi domova, moznostifistupu k informacim, dast na
volnotasovych a rekre&aich aktivitach, kvalita Zivotniho prdsdi v okoli

jedince, doprava.

Vyznamnou pednosti tohoto modelu je, Ze poukazuje na to, cw Fe/ot
¢lovéka podstatné a nenahraditelné. Udava za@rawsitou podmirnost a propojeni
jednotlivych aspekt v pribéhu celého Zivotniho cyklu (WHO, 1997). Kvalita Zigo
a zdravi jsou ve velmisném vztahu. S¥ova zdravotnicka organizace WHO uznava,
Ze zdravi neni jen stavem iigpmnosti nemoci, aleipdevsim stavem upinélésné

a dusevni pohody.

Kiivohlavy (2009, s. 37) uvadi, Zgdravi je celkovy @esny, psychicky,
socialni a duchovni) staitoveka, ktery mu umdzije dosahovat optimalni kvality Zivota

a neni pekadzkou obdobnému snazeni druhych lidi.”
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Z filozofického pojeti kvality Zivota podle Hogen®¥2009), nemoc znemidje
realizaci Zivotniho pohybu na c&skterd je vlastni Zivotu kazdélitoveka. Tato cesta
je vytvarena lidmi, Zemi, sstem a bohy a to vSe bydo byt ve vzajemné harmonii.
Souwasna medicina by proto éa pokryt vSechny tyto s@asti, cemuz vSak brani
souwasny zivot ve vykonové spdaleosti. Lékdi ¢asto odstrauji nemoc jako technickou

véc a ostatni souvislosti jizZ mnohdyigséi.

Jednoduchym chapanim nemoci je porucha zdravi.kgliomu je termin
.nemohouci®, tedy ten, ktery nema Zadnou silumoc. Lidové chapani nemoci je
piedstavou, Ze o funguje obtiz& nebo je Bco v nepsadku. Zde jsou vyjagny
objektivni ndhledy na nemoc, tak jak by o ni mluékar. Druhou strankou vsak je, jak
nemoc vidi pacient, tedy subjektivni nahled. Liéga mel vedét, jak pacient nahlizi na
svoji nemoc (Kivohlavy, 2002). Podle starSich koncepci se zdnawopak vymezovalo
jako nepitomnost nemoci, tedy pokud neni organismus schopevnat se s gnicimi

se naroky a podminkami &8iho prostedim, vyvolava nemoc. Zdravi i hemoc jsou

vyznamneé Zivotni procesy (Novosad, 2009).

V oblasti medicinské @é o kvali¢ Zivota Dragomirecka a Battova (2006,
s. 9) zmhuji, Ze ,zdravotni p&e ma smysl do té miry, v jaké poziéovliviiuje Zivot
pacienti. V soudasné dob, pro kterou je charakteristické prodluzovani dékiyota
a prevaha chronicky dlouhotrvajicich nemoci nad nemoa&iekenimi, se za hlavni cil
mediciny nepovaZzuje zdravi nebo prodlouZeni Zisatao o sofy ale zachovani nebo

zlepSeni kvality Zivota.”

V sowasné dob se vice pesunulo chapani kvality Zivota z objektivni stramiay
pacientovo subjektivni chapani. Jeho vlastni hoenbdze promitnout ip feSeni
dlouhodobych onemo¢ni, postizeni ¢i neuspokojivych Zivotnich podminek
(Dragomirecka, Baritova, 2006).

Zkoumani kvality Zivota ve zdravotnictvi ma velkyyzwam pro dalSi e
o nemocné. V praxi se jedndedevSim o sledovani dopadu nemoci a jejiltkeré na
jednotlivé oblasti Zivota. V ifppadt vazre nemocnych paciefitto nemusi vzdy
znamenat stradani ve vSech oblastech Zivota, a tgidlpmnost chronického
onemocgni neznamena, Ze nemocny vnimajsiivot jako nekvalitni a nuthnemusi

branit prozivani radosti ze Zivota (Payne, 2005).
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Kiivohlavy (2001, s. 2) uvadi, zgyze medicinska kritéria stavu chronicky
nemocnych paciefatbylo teba doptovat jinym druhem kritérii. Tato kritéria bylo
pritom trebacerpat z SirSiho (nap humanitniho) pojeti lidské existence. Vzdor aintiz
s tim spojenych se staléetelreji ukazovalo, Ze zeny ve zdravotnim stavu pacienta -
jak pfi jeho zhorSeni, tak i jeho zlepSeni (nap v disledku Iéebného zakroku,
rehabilitace atp.) - je/eba vyjadovat v SirSim zorném Uuhlu, neZli jsou jen Udaje
o znenach jeho fyzického stavu. Peaiémito otazkami se zabyva problematika kvality

Zivota.”

1.3 Metody a zp Gsoby m éreni kvality Zivota

Ke konceptu kvality zivota fizeme pistupovat ze dvou hledisek, dimenze
subjektivni a objektivni. Objektivni pojeti se zahy materidlnim zabezpenim,
socialnimi podminkami, fyzickym zdravim, futtkm stavem nebo socialnim statusem.
Zpocatku tato definice byla vnimana jako hlavni aujici, ale postuphse zdala jevit
jako nedostéujici vzhledem k tomu, Ze nesiia k objasgni nejfizr¢jSich lidskych
pocith i stava (Gurkova, 2011). V saasné dob se subjektivni pojeti stalo oproti
objektivnimu v sotiasné dob s€Zejni a mnohem konkrétjsi. V subjektivni rovig Ize
pojmout individualni hodnoceni Zivota kazdého jedinjeho vnimani sebe sama,
osobnich cil, zajmi a aekavani, ktera souvisi se systémem hodnot a odobnic
piredstav o jeho vlastnim Zivo(Kebza, 2005).

K tomuto posunu doSlo i v lékstvi, kde objektiva metitelné ukazatele zdravi
byly dlouho povazovany za nejpodstgéh a nejhodnotjSi pro volbu dalSi kby
a pomoci. Objektivni kvalita Zivota i zde sledujeaterialni zabezgeni, sociélni
podminky Zivota, socialni status a fyzické zdravie ji tedy vymezit jako souhrn
ekonomickych, socialnich, zdravotnich a environeith podminek, které oviiwji
Zivot ¢loveka. Vymeétal dodava, ze QOL Ize wdtaké jako miru, v niz jedinec vyuziva
moznosti svého Zivota. Subjektivni kvalita Zivo® tyka jedincova vnimani svého
postaveni ve spalaosti v kontextu jeho kultury a hodnotového systémysledna

spokojenost je zavisla na jeho osobnich cile¢ek@vanich a zajmech (Vyital, 2003).

Ke zjiskni kvality Zivota nizeme pouZzit navic empiricky a filozofickyigtup.

Prostednictvim empirického pojeti se ziskané poznatkgZzsne zobecnit pomoci
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matematickych metod. Druhymtiptupem je fstup filosoficky, ktery vychazi
z predpokladu kvality zivota jako hodnoty, o kter@avek usiluje (Payne, 2005).

Metody, kterymi Ize rérit kvalitu Zivota, se odliSuji podle toho, kdo jeopadi
a jaky je objekt a cil sledovani. Kvalitu Zivotaelzkoumat u &Sinové populace, ale
také u specifickych skupin obyvatelstva, které majité spol€né charakteristiky n&p
osoby se zdravotnim znevyhathim, adolesceit seniofi, nemocnych v paliativni gé
nebo umirajicich apod. Metod a nasirapeieni kvality Zivota existuje celdada
(Ktivohlavy, 2002). NejobvyklejSi metodou ¢reni kvality Zivota v praxi je

dotaznikové Séeni nebo strukturovany rozhovor.

Dotazniky jsou obean negastjSim uzivanym néstrojem & dat. Jejich
vyhodou je ziskani&sSiho mnozstvi odpa@di za kratSi i del&fasova obdobi. Vysledky
dotazniki jsou velmi stabilni wase a obeenreliabilni. Tyto vysledky se daji velice
snadno statisticky vyhodnotit (MareS, 2006). VSeolée dotazniky Ize pouzit pro
jakykoli soubor pacieiit nebo zdravé populace. Jejich hlavni vyhodou je migi
moznost vzajemh srovnat izné podminky a soubory osob, proto je lze vyuzit pr
popul&ni Seteni. Jejich nevyhodou vsak je, Ze nejsou vzdy taista citlive, aby
zachytily komplexni symptomy a jejich dopad. Mezodni vyzkumny Ustav pro
meéteni kvality Zivota (MAPI Research Institute) provge databazi ProQolid (Mapi:
Health Research & Commercialization). V této datahéd mozné vyhledavat podle
nejriznejSiho ¥idéni. Mezi nejznargSi dotazniky, které i kvalitu Zivota a hoj&
vyuzivané, pat SF-36, SEIQOL a WHOQOL. Ve své vyzkumdésti jsem pouZila
standardizovany dotaznik &wvé zdravotnické organizace ve zkracené verzi
WHOQOL-BREF (Dragomirecka, Battova, 2006).

1.3.1 Vnéjsi a vnit ni €initele kvality Zivota

Dle Jesenského (1995, s. 8Kyalita Zivota pedstavuje velmi rozsahlou oblast
cinitelz, které jedinci umaiji Zit ve spolénosti. Tento pohled se da zobecnit na celou

populaci, nejen na osoby se zdravotnim znevydroat

Tyto ¢initele pak Jesensky (1995) r@hgie do dvou zakladnich skupin. Vedle
subjektivni a objektivni dimenze kvality Zivota lzezliSit vrejSi a vnitni cinitele

ovlivaujici kvalitu Zivota jednotlivce:
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e Vnittni ¢initele — psychosomatické vybaveni ovkwmé onemocEnim,
poruchou, defekterti defektivitami. Mezi vnitni ¢initele pati vSechny aspekty

ovliviujici rozvoj a integritu osobnosti jedince;

* VngjSi Cinitele — @edstavuji podminky existence kazdého jedince. Jedna
o ekologické, spolensko-kulturni, vychowtvzdélavaci, pracovni, ekonomické
a materialg-technickeé faktory. Tato oblast obsakdwresponduje s objektivni

dimenzi kvality Zivota.

Viceuroviové a komplexni pojeti kvality Zivota dale zmje slovensky
psycholog Damian Kowa Kov& (2004) popisujefturoviiovy model, kde je kvalita
Zivota navzajem propojena. Jeho teorie se da shraelkazdy mze prozivat kvalitni
Zivot, i kdyZz na bazalni Urovni neni zcela spokofeag. je nemocny), ale na vysSi
arovni (nap. v rovirg duchovni) je uspokojen. Zdrojem Zivotni spokojentak miZou
byt: sociélni vztahy a @é o druhé (manzelstvigt), intimni vztahy (sexualita), vztah
k prostedi (bydleni, prace, ko¥dy), vztah k sob samému (vlastni sebehodnoceni,

p&e o0 sebe) nebo spiritualita, tj. vira, moralni alr®stni peswdéeni

1.3.2 Dotaznik WHOQOL — BREF

WHOQOL - BREF je zkracenou verzi standardizovanétiotazniku
mezinarodni zdravotnické organizace WHO — WHOQOND. 1Byl vytvoren pracovni
skupinou WHOQOL na zaklg&danalyzy dat z dvaceti vyzkumnych center z celého
swta. Ri vybéru poloZzek pro WHOQOL — BREF se vychéazelo ze stmyksedctyimi
doménami, fyzickym zdravim, proZivanim, socialnindtahy a prosedim. Aby
dotaznik pokryval Siroké spektrum aspeMltvality Zivota, byla zachovana vSechna
kritéria. U verze WHOQOL — BREF existujiyii doménové skéry v rozmezi hodnot od
4 do 20 a dva skory samostatnych polozek hodnaticelkovou kvalitu Zivota
a celkové zdravi v rozmezi 1 az 5. Tyto hrubé skaohou byt transformovany na
Skalu o rozpti 0 az 100, kde ap vysSi skor znamena vysSi kvalitu Zivotac@hkladni
verze dotazniku jsou &gny pro osoby vedku od osmnacti dogvaSedesati let Zijici v
ceském prosedi. WHOQOL — BREF tedyipdstavuje vy&r 26 polozek, jez jsou
samostatnym hodnocenim celkové kvality Zivota &medho zdravotniho stavu. &m
poloZzek a Skal je beze zZm prevzato z dotazniku WHOQOL — 100 (Dragomirecka,

Bartaiova, 2006).
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Shrneme-li kvalitu Zivota, je to viceroZmy fenomén. Ma rozem materialni
(biologicky, neurofyziologicky, ekonomicky), duchoy (eticky, esteticky,
axiologicky), kulturni (stav moZzZnosti a ftwosti), spoléensky a individualni.
V konkrétnim realném napini této struktury mize réktery z roznéra dominovat a jiny

naopak nmiZze byt potlgenyci zastoupeny v nepatrné fai

Na celkové vymezeni kvality Zivota v jeji optimal@iovni a podod se musi
s touto mnohovrstevnatosti terminucjiat, zohledovat ji ve vztahu ke strukie
osobnosti a socialni skupiny (Haka, 2002).
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2 Faktory ovliv Aujici kvalitu zivota nemocnych

cystickou fibrézou

Nasledujici kapitola mapuje ailplizuje faktory ovliviiujici Zivot nemocnych
cystickou fibrézou. V @sledku toho, Ze se neustale zlepSujdéa moznostdasné
lety. Vzhledem k tomu, Ze onemdacn neni stale je§tmozné zcela vylét, sowasna
moderni |éba je zamiena gedevSim na eliminaci obtizi aguichazeni komplikaci.
Cysticka fibréza a dosgjost je vzhledem ke zvySujicimu se mediaskuwdoZzZiti, jedno

z diskutovanych témat.

Podle dostupnych vyzkuin se ukazalo, Ze fplizn¢ 2/3 dosglych Ziji
v manZzelském svazku a 1/3 s ddZamestnano na plny avazek je 1/3 az 1/5 lidi s CF
a Y. lidi studuje. V roce 2010 Zegnil Klub nemocnych CF vyzkum na téma ,Sexualita
nemocnych s CF“. Vyzkumu se aktivacastnilo 15 mui a 35 Zen. V zavru vyzkumu
byla potvrzena teorie, Ze Zeny nemocné CF se \otdasti vyznamé neliSi od Bzné
populace, zatimco u miaze vtomto ohledu vice snizena kvalita sexualrihmta

(Sexualita nemocnych CF, 2015).

V této kapitole také zminim specifika vyZivy s ClRutnost dodrzovani
naraného hygienicko-epidemického rezimu, moznosti uglat v pracovnim procesu

a dilezitost sportu aiezitost tlesnych aktivit a zvySovani fyzické kondice.

2.1 Charakteristika onemocn éni cystickou fibrézou

Ackoliv bylo toto zavazné onemodémi vedecky popsano az v prvni polowin
20. stoleti, o jeho existenci je mozné seispjiz v dobovych pramenech a@kolik
stoleti z@gt. Prava@podobré se objevuje uz v obdobi 3 000 l€t p. I., a to diky migraci
lidi, mutacich gel a znménach ve vyzig. Ve stedovwku byly diti se slanym potem,
(zamerné je uvadno ,déti“, protoZze neni znamo, Ze by se v té édasoby nemocné
cystickou fibrézou doZily dospeho wku), coZz je jeden z nejcharakteristjSich

pravodnich jewt nemoci, povazovany za&aované (Vavrova a kol., 2006).
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Vzhledem k drovni lékazké dy, a to az do novaku, se dti s CF Zidka
doZivaly vice neZ batolecihaku. Prvni patologicko-anatomickou zpréavu, popidujic
tézké zneny na pankreatu u jedenactileté ¢aeované” divky podal v roce 1595 Pieter

Pauw, profesor botaniky a anatomie v Leidenu (Vé&ra kol., 2006).

V 18. stoleti se tradovalo, Ze &ifehoz polibek chutnal slanbrzy zenielo (CF
ve 21. stor6i). Ani v praibéhu rekolika staleti nedoSlo k zadnym vyzkumnym kiiok
tykajicich se onemoénim CF. Dokonce jeStna z&atku 20. stoleti byla CF nespr&vn
zanenovana s celiakii (chronické onemeai zpisobené nesnasenlivosti lepku), ktera
ma rekteré shodné ifiznaky. Je powrné znamym faktem, Ze prvniovékem, ktery
popsal CF, byla americka léka a patolozka Dorothy Hansine Andersenova, a to
vroce 1938. \Cechach byl prvni nemocny s CF diagnostikovan abce r1946
(Vavrova a kol., 2006).

Prelomovym bodem pro pokédejSi diagnostiku nemoci se stal objev
nadnérného mnozstvi soli v potu nemocnych CF a jejichrémni nesnasenlivost
horkého poasi, vedouci az k Soku z dehydratace. Na zéktachto poznati byl
vyvinut potni test, ktery byl pouzivan dalSictyricet let a vyuziva se dodnes.
V priabéhu padesatych let minulého stoleti se vSasip pacienti dozivali pouhycktp
let. Diky novym poznatkm, vyzkumim, inovovanym lékiskym metoddm a objém
acinngjSich antibiotik podalo postupr prodlouzit doziti pacietCF az na saiasnych
cca. 33,4 let. Bkteré zdroje uvadi dokonce ve vybch zemich pkmérny veék doziti
42 — 50 let (Vavrova a kol., 2006).

Néazev onemoami — cysticka fibr6za — vznikl ziwpodniho ozné&eni ,cysticka
fibrosa pankreatu”, tedy slinivkyii8ni. Onemocéni vyrazré zasahuje do slinivky
biiSni tim, Ze na jejim povrchu vyttiddrobné véky — ,cysty“. Pozdji se zjistilo, Ze
slinivka krisSni neni tim nevyznang$im, co cysticka fibréza postihuje, mnohem
dulezitéjSi je zasazeni dychaci soustavy. Zv@dniho ozn&ni onemockni se
vynechalo slovo pankreatu astala tak pouze cysticka fibr6za (Harris, Supef1}9

Cysticka fibréza je jednim z ngsgjSich Zivot omezujicich ali¢nych
onemockni. Vede k charakteristickym zmam na plicich, slinivce, travicim astroji
a potnich Zldzach. Pro mnoho pacieje nejvazgjSim problémem onemoéni plic.
Pacienti s CF maji &Sinou opakované nebo trvalé infekce plitasem tyto infekce

vedou k obstrukcim dychacich cestagpbenym zdienim sliznice dychacich cest
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a jejich zazeni. ZhorSena funkce slinivky zase viegeoblénim se Stpenim potravy
pomoci enzym (McKeena, Goldsweig, 2006).

Onemocgni CF je d@dicne, zgisobené déma abnormalnimi CF geny. CF gen
byl identifikovan vroce 1989 a pojmenovan CFTRarfsmembranovy regulator
vodivosti cystické fibrézy, Cystic Fibrosis Tranamigrane Conductance Regulator).
Onemoceni propukne pouze u jedince, jehoz oba ¢edjsou nosii genu CFTR

a pokud zddi oba abnormalni geny od obou radi

Od identifikovani genu CFTR v roce 1989 jiz bylepoznano a spojeno s CF
vice nez 800 jeho mutaci. Prvnim indikatorefitopnnosti CF byva abnormairslany
pot, na zakla& ¢cehoz Ize provést potni test, ktery spolehlndhali nemoc. Brzké
odhaleni nemoci a neprodlené zahajetbyéhned po narozeni je extrééndilezité.
Normalni hodnota koncentrace chldrid potu je 10 — 30 mmol/l potu, u CF jsou

hodnoty nad 60 mmol/l potu (McKeena, Goldsweig,&00

DalSi typické piznaky, které lze laicky rozpoznat, jsou kronvysoké
piitomnosti soli v potu nasledujicizké dychaci obtize, kaSel, neprospivani na vaze,
abnormalni stolice (nd&jklad pmjmy), nadymani, nechu k jidlu, bolesti hlavy,

mrzutost, patikovité prsty na rukou (Vavrova a kol., 2006).

2.2 VyzZiva a stravovani nemocnych cystickou fibrézo u

V dokg, kdy je &tSine nemocnych diagnostikovana cysticka fibréza, trgke
mnoZzstvi nemocnych CF stavem zvanym ,pankreatiockdostaténost®. To v praxi
zZznamena, ze enzymy, vyttemé ve slinivce, které pomahaji travit tuky, Skrob
a bilkoviny, nejsou spra¥npiedany do sev. Vysledkem je, zetio ma problémy se
vstiebavanim padebného mnozstviékolika dilezitych Zivin, coz vede ke Spatnému
traveni, potizim fibirat na vaze, problémy s vylovanim a celko¥ snizenou

schopnosti organismu bojovat s infekci.

Lécba probihd v pravidelném podavani pankreatickychymn. Stav vyZivy
nemocnych je nutné foéZzne sledovat a  pocateinich zndmkach zhorSentaulejit
komplikacim (Seifert, 2013).

Obecrt plati, Ze nemocni s CF pebuji o 40 — 50 % vice kalorii nez zdravi

jedinci a musi dodrZovat tzv. vysoko-kalorickoutdjepotrava by rla byt bohata na
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esencialni mastné kyseliny, které jsou obsazenéiikiag v kukdicném nebo
slune&nicovém oleji, vhodny je i rybi tuk, déle jsoul€zité vlakniny, ZivgiSné tuky
a sacharidy. Jidelkgk nemocnych s CF bydhnbyt velmi pestry. Krom tii zakladnich
jidel by si n¢l dosgEly s CF dopat i rekolik hodnotnych pesnidavek a druhou &,
obvykle tedy Sest pokrindenrg. Zejména posledni jidloied spanim by o byt
kaloricky velmi vydatné. Nezbytné jsou i potravigodophky, predevsim vitaminy
rozpustné v tucich- A, D, E, K, vzhledem k tomu,namocni CF Spagnvstebavaji
tyto vitaminy gimo z potravy a dale pak multivitaminové dap} s vitaminem C na
ochranu ped infekcemi a pro podporu okysivani krve (Vavrova, BartoSova a kol.,
2009). Hlavnim cilem zvladnuti vyzivy u daspch nemocnych CF je udrZzovani
nejoptimaljSi ttlesné hmotnosti. Na posouzeni stavu vyzZivy se pauiiv. BMI
(body mass index), ktery vyjage pongr mezi hmotnosti a druhé mocniny vysky,
vyjadiené v metrech. Za podvyZivu se povazuje stav, Kdy jB nizsi nez 18 (Rrucka

0 vyZivé u nemocnych cystickou fibr6zou, 2010).

2.3 Hygienicko-epidemicky rezim nemocnych CF

Nemocni s CF musi dodrzovat velmi specificky hygiko-epidemiologicky
rezim, aby pedchazeli infekci a onemo&mi dychacich cest. Zasadou prevence infekce
je predevsim snaha chranit CF nemocnébedpstykem s akuthnemocnymi. Riziko
infekce nelze nikdy Uupkvylowit (Vavrova a kol., 2003).

Nicmére je velmi dilezité dodrzovat preventivni opahi v domacnosti
nemocného CF. &na pravidla hygieny je nutno dodrZzovaispeji. Bakterie, které
mohou nemocného CF negativavlivnit, jsou gedevSim ,Pseudomonas Aureginosa“
a ,Bulkhorderia Cepacia“. Bakterie Pseudomonas nd@yivaji ve vihkém progdi,
piedevsim ve vylevkach a odpadech. Tato ale i jiridel@ se dostavaji do vzduchu
v kapénkach, které mohou vniknoui pplachnuti WCEi prudkém oteieni kohoutku
v koupelrg ¢i kuchyni. Pomdrné rychle vSak bakterie oduwu a nemocni pak mohou
toaletuci koupelnu pouzit. VSeobegrse nedoportuje, aby nemocni s CF chodili rano
do koupelny¢i na WC jako prvni. Jako prvni by dnpustit vodu v koupekh
i splachnout WC jiny zdrav§ien rodiny a optimalni je 1x dearinejlépe v noci) nechat
ve vylevkach a odpadechigobit prostedky s chlérem, které bezpe bakterie nii
(Vavrov4, BartoSové a kol., 2006).
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Vzhledem k vihkému prosdi rostlin v kétinati se nedoportuje nemocnym,
aby oSabvali kwtiny. Rizikové mohou byt také houldy pii myti nadobi, které je
nutné ¢asto nénit. Dale je vhodné omezit jizdu v priedcich ndstské hromadné
dopravy a navsty uzawenych prostor s&Si koncentraci lidi (jako jsou kina, divadla)
v doke zvySeného vyskytu virovych infekci dychacich c&it.ambulantnim vySéeni
nebo hospitalizaci je piwba dodrzovatdZna hygienicka op#gni jako zakryvani Ustp
kasli a nasledné myti rukou. Mezi CF nemocnymigeatuieno dodrzovat vzdalenost
minimalné na délku natazené paze déépoclovéka. Nesndji se mezi sebou vzajerén
setkavat, aby si népdali nebezpmé bakterie. Nemocnym s CF s& pavstvach
nemocnice pro jejich ochranu dopéuje pouZzivat obtiejové rousky (Vavrova, 2006).

2.4 Partnerstvi a planovani rodi ¢ovstvi s CF

Za poslednich 25 — 30 let rapidazrostla délka doziti u nemocnych CF. S tim,
jak se diky lepSim znalostem &innéjSi I1&bé vice a vice mladych paciénCF doziva
dosplosti, se mladi lidé logicky zajimaji o to, zdaak jmohou Zit intimnim Zivotem
a zakladat rodiny (Reproductive Health and Feytliline, 2017).

DospEly muz s CF by rél mit relativré normalni pohlavni hormony a normalni
externi pohlavni organy a prostatu. TakZze diysmuzsky pacient CF matipozers
muzské charakteristické znaky a sexudlni funkdéestB se fedpoklada, Zze az 98 %
muzskych paciefit CF je neplodnych zidvodu nepiichodnosti chamovddci jejich
nedostatenému vyvinuti. Nicmé& muzi s CF nejsou impotentni. Jsou neplodni
z divodu obstrukci v reproddgkim traktu, které brani datit sperma sexualni
partnerce. Z tohoiodu nejsou schopnitipozené reprodukce. \ffpack muii s CF
jsou chdmovody hil nedostaténé formované, nebo Uptnnegitomné. Akoli je diky
témto problénim drtiva tSina pacierit s CF neplodna, jsou znamy i velmi ojetlén
piipady, kdy takovy muz se stal otcemirpzenym zgisobem. Je8tnedavno byla
jedinou moznosti rodovstvi pro muze s CF adopce nebo¢léroplodréni za pouZziti
spermii darce. V poslednich letech vSak velmi pélomdwétvi asistované reprodukce
a diky tomu se mnoho maznemocnych CF stalo otci svych vlastnich biologatky
potomki (Harris, Super, 2000).
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Zeny s CF maji pk funkeni reprodukni organy a sexudlni funkce. ProtoZe
prvni €hotenstvi zeny s CF bylo zji&to az v roce 1960, rapidrse od té doby zvysil
pocet znamych fipadi téchto ghotenstvi. Zeny s dobrou a stabilni funkci plicolmu
vyzivou mohou mit normalni¢hotenstvi a porodit zdravé ditCastou komplikaci
téhotenstvi byva fediasny porod, ktery je pravdodobré zpisoben vaznosti této
nemoci a nutnosti rozsahlé medikace (McKeena, @aidgs 2006).

Pro nemocné CF je Zidodu co mozna nejlepSiho vysledku nutnosti planbvan
téhotenstvi a ¥asna piprava. Pokud se Zena s CF rozhodne stat matkprynviack
musi podstoupit celkové zdravotni a fyzické tefdgle je nezbytné, aby si zjistila
vSechno o tom, jakym #gobem lze @hotret a jaky vliv potom nize mit samotné

téhotenstvi na jeji onemoéni.

Mnoho Zen s CF je schopnasbbtnét prirozenou cestou, véterych gipadech
vSak bude nutna asistovana reprodukce — In Vitrtlige (IVF). Proces probiha tak, Zze
v dok& ovulace jsou Zzeénodebrana vatka, oplodina injekci a po dvou aZech dnech

piimo umistna do dlohy (McKeena, Goldsweig, 2006).

2.5 Sport a pohyb s cystickou fibrézou

Obecr Izeftici, Ze zvySovani fyzické kondice u nemocnych CEgdouci. Jak
uz bylo uvedeno v kapitole ,VyzZiva nemocnych”, zp&vi svalové hmoty je vhodné
zejména pro spravné provdd fyzioterapie, zarieni na konkrétni svalové skupiny

zase umoiuje zlepSit dychanii vykaslavani sputa.

Zadny konkrétni sport neni vysloven kontraindikovan, nicmén se
nedoporduje provozovani spaif pii kterych dochazi k velkym zéndm tlaku
a mnozstvi kysliku, jako je n&flad potagni nebo vysokohorska turistika (Widerman,
Palys, 2003). Co se &g dalSich spoiit a jejich kontraindikace, tam to zavisi
na dopordeni pro konkrétniho pacienta. CF ma Sirokou Skaéiznplki a mtizné stupa
postiZzeni. Proto nelze obectici, jaké sporty jsou vhodné a jaké jsou zcela nenié
pro osoby s CF. Dopotani se tykad pouzéasgjSich gestavek pi fyzické namaze,

dusledném dodrzovani pitného rezimu, daplani kalorii, vitamit a minerad.

Mezi nevhodné sporty vSak piaty, které zpisobuji dehydrataci. Sem se tedy

fadi zejména vytrvalostni discipliny, pro¢aé na vrcholové uUrovni. Na rekted
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arovni Ize samazjmé provadt beh, jizdu na kole, bruslich, lyzicki jakykoli jiny
sport. Zdivodu moznych uadér do hrudniku neni f@iS vhodné provozovani

kontaktnich bojovych sparta forem sebeobrany, jako je iidgad box a jeho varianty.

CF pacienti trpici zarowediabetem by si ip fyzické namaze ®li dasledre
hlidat hladinu inzulinu v krvi, aby nedoSlo k hypggemii, ktera je niZze ohrozit na
Zivote (Widerman, Palys, 2003). Pacienti s paiau plicni chorobou jsou ohrozeni
zejména pneumotoraxenti gménach barometrického tlaku, ti s osteopordézou zese |
nachylni ke zlomeninamipraznych skocich a uderech. V takovéiippc je nevhodny

nagiklad i tenis.

Pro vSechny CF pacienty tedy plati, vZdy se poradék&em, jaka fyzicka
aktivita je vhodna na zakladaktualniho zdravotniho stavu (McKeena, Goldsweig,
2006).

2.6 Cestovani a letecka doprava s CF

Vzhledem k riziku gkterych zavaznych infekci, se cestovani dkterych zemi
nebo oblasti nemocnym CF nedopije, jedna seipdevsim o tropické zemkde je

mnohonasobhvyssi riziko infekce.

Nektera antibiotika mohou Zigobit podrazéni kize @i delSim vystaveni
slung&nimu zdeni. Horké prosedi mize zpisobit nadmrné poceni a vést
k dehydrataci (Jaké sporty nejsou vhodné pro paceaystickou fibrozou, 2015).

V piipact cestovani v ramci EU, Ize zazadat o evropskikgz zdravotniho
pojistni (EHIC), ktery nemocného opraye k uvolréni nebo oSéeni za snizenou
cenu a léky. Karta, kter4 zahrnuje ré¥riébu chronickych nemoci jako je cysticka
fibr6za, neni alternativou k cestovnimu p@jist To se nevztahuje naai, jako je
horské sluzby, repatriaci do Velké Britnie nebo Ztgd€ nebo odcizeni majetku

(Travelling and Cystic fibrosis, 2017).

Je dilezité, aby nemocny & vSechny padtbné léky s sebou uz na palub
letadla. Pedevsim to zahrnuje steriliza tablety, solné tablety, antibiotika atd. Klub
nemocnych CF pomaha nemocnému CF vystavit dokunkéety jej opraviuje mit
veSkeré leky a ptgbné fyzioterapeutické pamky u sebe v kabin letadla. Tento
dokument je satésti Filoh.
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Pri cestovani letadlem ve vysokych nadsigch vySkach jsou koncentrace
tlaku vzduchu a kysliku niz8i nez na zemi, coa¥zenbyt problém pro lidi se sniZzenou
funkci plic. V gipad, Ze by mohla byt ovlivna hladina kysliku v krvi, je nezbyn
nutné vzit s sebou kyslikovy koncentrat@ginm do letadla. Nizka vihkost vzduchu
v kabire miZe vést k dehydrataci, a tak je nutné nahraditetré tekutiny pitnou vodou
a jist réjaké slané pochutiny k nahrazeni soli ztracenémot@ehydratace fize také
zpasobit vysSi sréazlivost krvecimz se zvySuje riziko trombozy hlubokych
Zil. V ptipact nezbytného uzivani lékv podol& pankreatickych enzympii jidle nebo
dodavani inzulinu, musi mit nemocnke@epsané léky s sebou #rpénim zavazadle,
predevsim léky a inhatai roztoky, které nemohouigjit mrazem (Travelling and
Cystic fibrosis, 2017).

2.7 Uplatn éni na trhu prace s CF

Vzhledem k faktu, Ze cysticka fibr6za nijak nezagahdo intelektovych
schopnosti jedince, s&téina nemocnych, pokud jim to fyzicky zdravotnivstiovoli,
muzZe v zamdstnani realizovat a naplnit tak své sny a profediei Je obeahZadouci,
pokud se jiz Bhem studia a ffpravy na budouci zakstnani hovéit s nemocnym
0 moznostech uplatni a podporovat jejipdosahovani dil tplreé stejré jako zdravého
jedince (Ryan, 1997).

Pti hledani vhodného zatstnani je nezbytné zvazit velké mnozZstvi aspekt
a okolnosti, pedevSim pracovni prasdi, hygienu, pracovni dobu, dostupnost iskéa
p&e, komunikace se zasstnavatelem (Cystic fibrosis and work, 2017). Vrpriad
by se vylgr zangstnani ndl ridit subjektivnim zdravotnim stavem pacienta. Obdza
konstatovat, Ze nevhodné z&tani je takové, kde je velky vyskyt practiyiného
zneisténi a kde dochazi k velkym teplotnim vykya. Nemocni by také nefin mit
zvySenou namahu nebo zveddtk lemena. Kazdy by shmit moznost zvolit si svoji
budoucnost a to plati i pro nemocné s CRhaéby ngla byt jakousi oporou, aby
nemocny byl v lepSi kondici, ale néla by branit tomu, aby silovék mohl stanovit
a naplnit své Zivotni cile. iezité je gedevSim poslouchat geby svéhoda a dopat

mu kvalitni odpdinek a regeneraci (Croal, 1998).
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3  Socialni prace a socialni sluzba pro nemocné

cystickou fibrézou

Kazdy nemocny cystickou fibrézou byehznat socialni vyhody, které plynou ze
zékona. Socialni davky arippivky, které maji mozZnosterpat, jsou uvedeny
v zakonecht. 108/2006. S lepSi orientaci v zdkonech a satigtavnim poradenstvim
pomahaji nemocnym socialni pracovnice Klubu nemokengystickou fibrézou. Nize
uvadim gehled socialnich davek d@ippevka, o které mohou nemocni CF Zadat a které
v naroku zohletluji zdravotni stav. V této kapitole budeme pojedtay socialni praci

a socialni sluza

3.1 Osoba zdravotn & postizena a osoba zdravotn é

znevyhodn éna

V zakore ¢. 435/2004 Sb. zakona o zé&simanosti, v 8§ 67. odstavci 1) az 3)
jasre specifikovano, kdo je povazovan za osobu se ztinawopostizenim. Za osobu se
zdravotnim postizenim se povazdjevek, kterému byla pznana invalidita 1., 1. nebo
[ll. stupré. Friznani invalidity 1., 1. nebo Ill. stuphje spojeno s narokem na pobiréni
invalidniho dichodu. Dale je za osobu se zdravotnim postiZzenivazmyana osoba
zdravotrg znevyhodgina. Osoby zdravotznevyhodiné maji objektiva prokazatelné
zdravotni komplikace, které vSak nejsou natolikezié, aby jim byl fiznan invalidni
duchod. V zakon, konkrétre § 67, je jasé vymezeno a charakterizovano $tgiech
skupinach, které osoby jsou povaZzovany za osolsdsevotnim postizenim. Jednd se
0 osoby se zdravotnim postizenim, kterym hykman invalidni dchod pro invaliditu
[, 1l., nebo Ill. stupy a osoby zdravoth znevyhodgné (Zakon¢. 435/2004 Sb.,
0 zangstnanosti, 8 67 odst. 2 a odst. 3).

Status osoba zdrava@trznevyhodind existoval jiz v minulosti, ale i@anosti
od 1. 1. 2012 byl zruSen. Status byl znovu obnaad. 1. 2015 a jeho hlavnim cilem
je zatraktivnit zardstnavanidchto osob ai@devSim jim pomoci s hledanim vhodného
zamestnani ¢SSz, 2017).
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Zdravotni stav prodely zdkona o @ichodovém pojini ¢. 306/2009 Sb. zdkona
o dichodovém pojigni a zakona. 435/2004 Sb., zdkona o z&tnanosti, posuzuje
lékarska posudkova komiséeské spravy socialniho zabezeei. Rislusna pracovist
Ceské spravy socialniho zabezpei vydavaji v tomto smyslui€dni rozhodnuti. Bez
rozhodnuti pisludného socialniho organuC§Sz, OSSZ, PSSZ, MSSZ), nelze
povaZovatloveéka s objektive prokazatelnymi zdravotnimi komplikacemi, za ossbu

zdravotnim postizenim ve smyslu zakona o&inanosti (Prace pro OZP, 2017).

3.2 Davky vyplacené ze systému socialniho pojist  éni

Otto von Bismarck, ¢mecky kanclg v 80. letech 19. stoleti, poprvé pouzil
termin ,socialni pojidni“. Socialni poji&ni je vCeské republice povinné digpiva na
ngj stat i zamstnavatel (Tomes§, 2010). Invalidniahody jsou vyplaceny ze systému
socialniho pojigni. Pojem invalidita a podminky ziskani invalidniblbchodu jsou
ukotveny v zako#¢. 155/1995 Sb., otdthodovem pojigni.

3.2.1 Invalidita a invalidni d tdchod

Zakon ¢. 155/1995 Sb., o ihodovém pojigni vymezuje invaliditu jako
»pokles pracovni schopnosti, ktery nastalizddu nepiznivého zdravotniho stavu, a to
v rozsahu nejmeéno 35 %.“ Tento z4kon dle § 39 odst. 1) a odstdad)e rozliSuje if

stupre invalidity:
»Jestlize pracovni schopnost poklesla
- nejmeéd 0 35 %, avSak nejvice 0 49 %, jedna se o invaligitniho stupé#,
- nejmé o0 50 %, avSak nejvice o0 69 %, jedna se o invalidiithého stuph
- nejméi o 70 %, jedna se o invaliditéetiho stupa.”
Potebna doba pojishi se zji$uje z obdobi fed vznikem invalidity.

VySe invalidniho dchodu se sklada ze dvou slozek, a to ze zakladmiryy
a z procentni vygry. Tyto vymery jsou upraveny Vv zakeén ¢. 155/1995 Sb.,
o dichodovém poji&ni, dle § 41 odst. 1) a odst. 2) nasledovn
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,VySe zakladni vyéry invalidniho dichodu je stanovena procentni sazbou
z primerné mzdy -9 % pimerné mzdy (po fislusném zaokrouhleni).

VySe procentni vyery invalidniho dichodu cini za kazdy cely rok doby
pojisteni:
a) 0,5% vypdtového zakladu ®sicne, jedna-li se oinvalidni #thod pro
invaliditu prvniho stup&

b) 0,75 % vypetového zakladu #&siche, jedna-li se o invalidni #thod pro
invaliditu druhého stuph

c) 1,5% vypdtového zakladu dsicné, jedna-li se o invalidni #thod pro
invaliditu tetiho stupa.”

Dale dle zakond&. 155/1995 Sh. otdthodovém pojigi, je v § 41 uvedeno, Ze
,d0 doby pojisini se zapdtava i tzv. dopéena doba, kterou je doba ode dne vzniku
naroku na invalidni dchod do dosazeniudhodového &u Zen stanoveného pro
bezdtné Zeny — to plati i pro muze. Do doby péjitse zapditava rovez tzv.

nahradni doba pojighi (stejr® jako v giipade starobniho dchodu).”

Na invalidni dichod pro invaliditu itetiho stup® ma narok téz osoba, ktera
doséhla aspo18 let wku, ma trvaly pobyt na UzendiR a je invalidni pro invaliditu
tiretiho stups, jestlize tato invalidita vzniklaipd dosaZzenim 18 legku a tato osoba

nebyla @astna poji&ini po potebnou dobu.

Zvlastnim druhem invalidity je tzv. invalidita z &ui. Narok na tento specificky
dichod ma pouze osoba, ktera byla uznana invalidrtfetém stupni a dosahlasku
alespd 18 let. Samaejmé musi mit trvaly pobyt na Gzendleské republiky a dale
pokud tato osoba nebyla nikdygastna pojidini po potebnou dobu (eska sprava

socialniho zabezgeni, 2017).

3.2.2 Socialni pomoc osobam se zdravotnim postizeni m

Davky socialni pomoci mohou mit formgonou, pegzitou nebo realizovanou
ve forme poskytovanych sluzeb. Davky socialni pomoci a&acisluzby jsou upraveny
v zakorg ¢. 108/2006 Sh. o socialnich sluzbach. Jedna séspepek na péi a socialni
sluzby.
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3.2.3 Prispévek na pé €i

Prispivek na péi je presre definovan v zakan¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, ve zmi pozdjSich gedpig (dale jen zakon o socialnich sluzbach) a dale jej
upravuje Vyhlaskas. 505/2006 Sb., kterou se pro¥fdnéktera ustanoveni zakona
o socialnich sluzbach, ve & pozdjSich gedpidi (dale jen vyhlaska. 505/2006 Sb.).

Zakon¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, dle § dgénuje takto:

»(1) Prispevek na péi (dale jen ,prispevek®) se poskytuje osobam zavislym na
pomoci jiné fyzické osoby. Timtdgpevkem se stat podili na zafist socialnich sluzeb
nebo jinych forem pomoci podle tohoto zakorazpladani zakladnich Zivotnich peb

osob. Naklady nasspevek se hradi ze statniho rozpa

(2) Narok na pisppvek ma osoba uvedend v 8§ 4 odst. 1, kterainodl
dlouhodolé nepiznivého zdravotniho stavu pebuje pomoc jiné fyzické osobyi p
zvladani zakladnich Zivotnich peb v rozsahu stanoveném stépnzavislosti podle
§ 8, pokud ji tuto pomoc poskytuje osoba blizkéoredistent socialni gé uvedeny
v 8 83 nebo poskytovatel socialnich sluzeb, kterggpsan v registru poskytovaitel
socialnich sluzeb podle 8§ 85 odst. 1, neletsky domov, anebo specialnizkove
zdravotnické z&zeni hospicového typu; narok naiggevek ma tato osoba i po dobu,
po kterou je ji podle zvlastniho pravnihgegpisu poskytovdna zdravotni ¢cpé

v prizbéhu hospitalizace.
(3) Narok na pispevek nema osoba mladsi jednoho roku.
(4) O pispevku rozhoduje krajska pobka Uradu préace.*

Narok na pispivek ma osoba starSi 1 roku, kterd @vablu dlouhodob
negiznivého zdravotniho stavu pebuje pomoc jiné fyzické osobyiipzvladani
zakladnich Zivotnich ptg#b v rozsahu stanoveném stépnzavislosti. Tyto stupn
zavislosti se hodnoti podle ga zakladnich Zivotnich piwmb, které tato osoba neni
schopna bez cizi pomoci zvladati Posuzovani stugnzavislosti osoby se hodnoti
schopnost zvladat tyto zakladni Zivotni #ietly: mobilita, orientace, komunikace,
stravovani, oblékani a obouvanélesna hygiena, vykon fyziologické peby, pée
o zdravi, osobni aktivity, gé o domacnost (8é o domacnost se neposuzuje u osob do
18 let).
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VysSe gispevku na péi pro osoby do 18 letdku ¢ini za kalendéni mesic:
* 300 Ke, jde-li o stupe | (lehka zavislost),
* 600 Ke, jde-li o stupe Il (stredre téZka zavislost),
e 9900 K, jde-li o stupe Il (teZka zavislost),
e 13200 K, jde-li o stupé IV (GUplna zavislost).
VySe @ispevku na péi pro osoby starSi 18 let za kalehgiaresic:
e 880 K¢, jde-li o stupe | (lehka zavislost),
e 4400 K, jde-li o stupe Il (stredre t&¢Zka zavislost),
e 8800 K, jde-li o stupe Il (teZka zavislost),
* 13200 K, jde-li o stupé IV (Gplna zavislost).

VySe gispivku se uéuje dle rozhodnuti posudkového lé&aktery zkouma
doloZzené lékaké zpravy za uplynulych 6-12 é&sici. Vyjadieni o vySi pispevku
bohuZzel mnohdy neni ve prasihn nemocnéeho, i kdyz datyy posudkovy lékaje
pieswdéen, Ze rozhodl spra¥nNekteri posudkovi |€k& dosud nejsou zcela dosténe
informovéani o piibéhu onemocéni cystickou fibrézou a o kvatitZivota pacient.

3.2.4 Socialni sluzby

Socialni sluzby sé&di zakonent. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, venin
pozajsich predpisi. Socialni sluzby jsou ¥R sowasti statniho systému socialniho
zabezpeeni. Eli se na sociélni poradenstvi, sluzby sociélriepg sociélni prevenci
(Zakong. 108/2006 Sbh., o socialnich sluzbach, § 32).

MatouSek (2007, s. 9) uvadi, Zesogialni sluzby jsou poskytovany lidem
spole’ensky znevyhodnym, a to s cilem zlepSit kvalitu jejich Zivotajppdre je
v maximalni mozné @ do spolénosti zalenit, nebo spol&ensky chranit fed riziky,
jejichz jsou tito lidé nositeli. Socialni sluzbyopy zohleduji jak osobu uzivatelem, tak

jeho rodinu, skupiny, do nichz patpripadre zajmy SirSiho spoienstvi:
Cilem socialnich sluzeb je:

» zachovavat lidskoutgstojnost klient,
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» vychazet z individuakurcenych pateb klient,

* rozvijet aktivré schopnosti klierit,

» zlepSit nebo alespazachovat salstacnost klient,

e poskytovat sluzby v zajmu klieinta v nalezité kvali.

Zakladnimi¢innostmi i poskytovani socialnich sluzeb jsou pomaiczpladani
béZnych Ukom pé&e o vlastni osobu, pomociiposobni hygied nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy neloonoc pi zajiS€ni stravy,
poskytnuti ubytovani nebo pomodi rajis€ni bydleni, pomoc i zajiS&ni chodu
domécnosti, vychovné, vilhvaci a aktivizani ¢innosti, poradenstvi, zprastlkovani
kontaktu se spotenskym prosedim, socialdé terapeutickécinnosti a pomoc i
uplatiovani prav a oprawmych zajnii (MPSV, 2017).

Formy poskytovani socialnich sluzeb:
* pobytové (sluzby s ubytovanim vizzenich socialnich sluzeb),
* ambulantni,

e terénni.

3.2.5 Davky socialni pomoci pro osoby se zdravotnim postizenim

Vzhledem ktomu, Ze cysticka fibr6za je multiorgayim degenerativnim
a progredujicim onemoénim, maji nemocni v ditych pfipadech na zaklad
posouzeni zdravotniho stavu narok na dalsi davlyopoby se zdravotnim postizenim.
Davky pro OZP, tedy osoby se zdravotnim postiZzefgoy uteny pro osoby, jejichz
zdravotni stav vyzaduje poskytnutEkteré z &chto davek. Osoby se zdravotnim
postizenim maji narok na vydaniakazu TP, ZTP nebo ZTP/P. Tentoukaz jim
zaji¥uje mizné vyhody — nap pravo na pednosti jednani nafadech, pravo na misto

k sezeni v hromadné dopeanebo i dalSi vyhody.
V ramci systému davek pro OZP jsou poskytovaiedpvsim nasledujici davky:
» piispivek na mobilitu,

» prispevek na zvlastni poidcku.
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Prispévek na mobilitu

Prispivek na mobilitu je opakujici se narokova davkarktge utena osob
starSi 1 roku, kterd ma narok naikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo
ZTP/P podle pravidel od 1. 1. 2014, ktera se opakbv kalendénim mesici za thradu
dopravuje nebo je dopravovana a tato skdet je doloZzena&estnym prohlasenim.
Narok na davku nevznika wipadt, Ze osoba vyuziva pobytové socialni sluzby dle
zakona o socialnich sluzbach. VySe davky je 4@0zK kalendéni mésic (Zakon
329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdramgiostizenim).

Prispévek na zvlastni poniicku

Prispivek na zvlastni pofitku se poskytuje osobam se zdravotnim postizenim
v pripadech, kdy jejich zdravotni postizeni vyZzadujéizemi zvlastni poricky. Jedna
se edevSim o fipady osob, které majézkou vadu nosnehdi pohybového Ustroji,

tézké sluchové nebo zrakové postizeni. Jedna seripady mentalni retardace nebo
i nékteré dalsi.

Narok na zvlastni poficku vznika pedevsim vdchto gipadech:

e o0soba starSi nez 3 roky #Hgpevek na motorové vozidlo nebo Upravy bytu,
e o0soba starSi nez 15 ok pispsvek na poizeni vodiciho psa,
» 0soba starSi nez 1 rok — ostatni fichy.

U jednotlivych tym pomicek pak mohou platiizné dalSi podminky a omezeni.
Seznam vSech typpomicek, na které je mozné o tuto davku Zadat, je s&@mo
piislusnou vyhlaskou. Vifpac ze OZP Zada ogmakou ponticku, ktera v této vyhlasce
neni uvedena, iZze byt jeji zakoupeni schvaleno tigadt, Ze je srovnatelna skterou

jinou schvalenou pofitkou (Zakon¢. 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim).

3.2.6 Pruikazy osob se zdravotnim postizenim

Narok na piikaz osoby se zdravotnim postiZzenim ma osoba slangiku
s €lesnym, smyslovym nebo duSevnim postizenim chamakti®uhodok negiznivého

zdravotniho stavu, které podstammezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace
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véetng osob s poruchou autistického spektra. Odagar roku 2014 je mozné kaz
osoby se zdravotnim postizenim ziskat pouze naadakbamostatnéhaizeni a
posouzeni zdravotniho stavu posudkovym iéka okresni spravy socialniho
zabezpeéeni (Zakon¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se ativw

postizenim).

Narok na piikaz osoby se zdravotnim postiZzenim @&eamgy symbolem ,TP“
(prakaz TP) ma osoba seretire téZkym funkénim postizenim pohyblivosti nebo
orientace, vetrg osob s poruchou autistického spektraite@® tézkym funkénim
postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osobapj dlouhodold negiznivém
zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivodtmacim prosedi, v exteriéru je
schopna clize se snizenym dosahem a ma probléimycimzi okolo pekazek a na
nerovném terénu. &dre t¢Zkym funkénim postizenim orientace se rozumi stav, kdy
osoba je fi dlouhodolé negiznivém zdravotnim stavu schopna spolehlivé ormmta

v domacim progedi a zhorSenou schopnost orientace ma jen v éxieri

Narok na pitkaz osoby se zdravotnim postizenim @zmg symbolem ,ZTP*
(prakaz ZTP) ma osoba s€zkym funkinim postizenim pohyblivosti nebo orientace,
véetns osob s poruchou autistického spektr&zKym funkénim postizenim pohyblivosti
se rozumi stav, kdy osoba j& pllouhodol negiznivém zdravotnim stavu schopna
samostatné pohyblivosti v domacim pfedi a v exteriéru je schopnaize se
znanymi obtizemi a jen na kratké vzdalenostizZRym funkénim postizenim orientace
se rozumi stav, kdy osoba j& pllouhodol negiznivém zdravotnim stavu schopna
spolehlivé orientace v domacim pi@sti a v exteriéru ma zéraé obtize.

Narok na pitkaz osoby se zdravotnim postizenim @zmgy symbolem ,ZTP/P*
(prakaz ZTP/P) ma osoba se zwlag&zkym funkcnim postizenim nebo Gplnym
postizenim pohyblivosti nebo orientace sipbbu péivodce, ¥etné osob s poruchou
autistického spektra. Zvlastézkym funkénim postizenim pohyblivosti a Uplnym
postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osobapj dlouhodolé negiznivém
zdravotnim stavu schopnat@de v domacim pro&di se znénymi obtizemi, pofipad
neni schopna dize, v exteriéru neni schopna samostatniizeha pohyb je mozny
zpravidla jen na invalidnim voziku. Zvia&¢zkym funkénim postizenim orientace
a uplnym postiZzenim orientace se rozumi stav, kabba pi dlouhodok negiznivém

zdravotnim stavu neni schopna samostatné orientaxteriéru.
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Vyhlaska ¢. 388/2011 Sb. stanovi, které zdravotni stavy Ipeapovat za
podstatné omezeni schopnosti pohyblivosti a orgenta

Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnimZeosm upravuje &které

naroky drziteh prikazu osoby se zdravotnim postizenim.
Osoba, ktera je drzitelemikazu TP, ma nérok na:

* vyhrazené misto k sédi ve véejnych dopravnich pragdcich pro pravidelnou
hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich ped&ti, v nichZ je misto

k se@dni vazano na zakoupeni mistenky,

e prednost i osobnim projednavani své zalezitosti, vyzadujetlh jednani delsi
cekani, zejména stani; za osobni projednavani rédtZse nepovazuje nakup
v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb aeiten$ a vySdeni ve

zdravotnickych z#zenich.
Osoba, ktera je drzitelemikazu ZTP, ma narok na:

* vyhrazené misto k sédi ve véejnych dopravnich pragdcich pro pravidelnou
hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich ped&ti, v nichz je misto

k sedni vazano na zakoupeni mistenky,

e prednost i osobnim projednavani své zalezitosti, vyzadujetlh jednani delsi
cekani, zejména stani; za osobni projednavani rédtZse nepovazuje nakup
v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb aeiren$ a vySdeni ve

zdravotnickych z#zenich,

* bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistnfejeé hromadné dopravy osob

(tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem),

e slevu 75 % jizdného ve druhé vozouédd osobniho vlaku a rychliku ve
vnitrostatni pepra¥ a slevu 75 % v pravidelnych vnitrostatnich spojich

autobusové dopravy.
Osoba, ktera je drzitelemikazu ZTP/P, ma narok na:

* vyhrazené misto k sédi ve véejnych dopravnich pragdcich pro pravidelnou
hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich pedgt, v nichZ je misto

k sedni vazano na zakoupeni mistenky,
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» prednost pi osobnim projednavani své zalezitosti, vyZzadujetlh jednani delsi
cekani, zejména stani; za osobni projednavani rédtZse nepovazuje nakup
v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb aefren$ a vySdeni ve
zdravotnickych z#zenich,

e bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistnfejeé hromadné dopravy osob

(tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem),

* slevu 75 % jizdného ve druhé vozouédd osobniho vlaku a rychliku ve
vnitrostatni pepra¥ a slevu 75 % v pravidelnych vnitrostatnich spojich

autobusové dopravy,

* bezplatnou dopravu fwodce véejnymi hromadnymi dopravnimi pragstky

v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dograv

* bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li Uphebo prakticky nevidoma, pokud ji

nedoprovazi girvodce.

OsolE, kterd je drzitelem jikazu ZTP nebo fikazu ZTP/P, a ivodci drZitele
prikazu ZTP/P, mize byt poskytnuta sleva ze vstupného na divadelriinsova
piedstaveni, koncerty a jiné kulturni a sportovnieaktyto benefity jsou nenarokove.
DalSi naroky osob, které jsou drziteliikazu TP, ZTP nebo ZTP/P, upravuiji jiné pravni
piedpisy. Bmito predpisy jsou nap zakon o danich zifpmu, zdkon o mistnich
poplatcich, zakon o spravnich poplatcich, zakonopemnich komunikacich, zakon
o dani z nemovitosti (Zakort. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim).

3.3 Organizace a poslani Klubu nemocnych cystickou

fibrézou

Klub nemocnych CF byl zaloZzen v roce 1992 &obdiemocnych &i. Jeho
pavodni ndzev byKlub rodicii a pratel cti nemocnych cystickou fibréozawznikl jako
svépomocna pacientska organizatedpvsim z pdeby rodta setkavat se arpdavat si
praktické zkuSenosti ze Zivota s timto onemdoém. Jednim z hlavnich UkolKlubu
bylo také ziskavat aktualni informace o4& které byly v té dobu nas nedostupné. Na

zrodu myslenky, zalozit pacientskou organizaci KIWF se podilelodkolik maminek
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nemocnych &i a zdravotnicky personal Centra cystické fibréay pneumologie
Fakultni nemocnice v Motole. Od roku 1995 Klukkaapostupg nabirat zarstnance
a rozStovat svoucinnost az do dnesni Siroké nabidky. Na jeho vedeftingovani se
dodnes stéle podili aktivni r@égi nemocnych CF, bez jejichZz pomoci by Zatnanci
nemohli zvliddnout poskytovani vSech sluzeb a remn¥igktivit ve prosgch nemocnych

CF. V roce 2000 bylo sdruzenigpmenovano na Klub nemocnych cystickou fibrézou.

Poslanim a cilem Klubu CF jegqalevsSim zlepSovani kvality Zivota nemocnych

cystickou fibr6zou a dale zvySovani informovanesitejnosti o tomto onemogni.
Mezi hlavni¢innosti Klubu CF pat (Klub nemocnych CF, 2017):
* Poskytovani nemocnym CF a jejich rodinamigbhé psychosocialni podpory
prostednictvim nabidky socialnich sluzeb;

» Podporovani vzajemné spoluprace nemocnych CFhjepdin a blizkych se

¢leny tymi CF center \Ceské republice;

* Medializace problematiky onemasri CF. Seznamovani odborné i laické
vefejnosti s existenci tohoto oneménn s jeho projevy a tdledky, jakoz
i S moznostmi |&by;

o Chrareni opravenych zajni nemocnych CF, jejich rodin a blizkych
a vystupovani jménem nemocnych CF ngejresti;

e Zaji&ovani finartnich prostedki na aktivity Klubu a na realizaci jeho projékt
prostednictvim fundraisingu. Radani véejnych shirek a aktivit ve prosgh
nemocnych CF;

* Finartni podporovani rodin nemocnych CF s nizkyitjrpy;

» Podporovani projekt zanttenych na zdokonaleni dgy a diagnostiky CF

a vzatlavani odbornik, ktei se problematice CRauji;

» Podporovani mezinarodni spoluprace se zatméani partnery a fenaseni

ziskanych poznatkdo ¢innosti Klubu.
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3.4 Uloha socialniho pracovnika v Klubu nemocnychC  F

Laca (2016, s. 358) uvadi, Zpodstatou prace socialniho pracovnika je lidsky
vztah ke Kklientovi, se kterym spolupracuje. Protp f¢l mit jisté osobnostni
predpoklady, které jedstavuji vSestranné individudlni vlastnosti a kyalkteré ho
charakterizuji na zvladnuti hodnotovych norem, maei, stabilitou motiv a zajmi,

schopnosti sebehodnoceni, schopnosti sebeulcty & dcuhym.*

Cilovou skupinou pro odborné socialni poradenstubld CF jsou nemocni s CF
a nemocni diagnostikovani jako ,CF related dise¢atypické formy CF) od 16 let
véku, ktefi maji olzanstviCeské republiky nebo dlouhoddbpobyvaji na tzem{eské
republiky, jejich rodiny a opatrovnici; i ragh €chto dti do 16 let ¥ku, rodiny
a opatrovnici; lidé s podganim na diagnézu CF nebo ,CF related diseasespi(sy
formy CF), (nemusi byt definitivhpotvrzeno), od 16 letéku, ktai maji oltanstvi
Ceské republiky nebo dlouhoddipobyvaji na tzemCeské republiky, jejich rodiny

a opatrovnici; i rodie €chto dti do 16 let ¥ku, rodiny a opatrovnici.

Poradenstvi neni poskytovano osobam mladSim 1ket,themocnym osobam
bez CF nebo bez podeni na CF, ani jejich rodinam a opatrovinik Osobam
s agresivnim chovanim, pod zjevnym vlivem alkohotu jinych omamnych

a navykovych latek (Klub nemocnych CF, 2015).

Poslanim odborného socialniho poradenstvi je néusligpSovani kvality Zivota
nemocnych s CF, poskytovani podpory a posilovanhpgeatenci uzivatele keSeni
obtiznych situaci. Nedilnou sgasti je pomoc s jeho denovanim do spolaosti
a pispivani k jeho zvladani samostatného ZzZivota. Ciledborného socialniho
poradenstvi Klubu CF je podat pelbné informace keSeni situace, pomoci klientovi
zorientovat se ve své situaci, poskytnout klientkehkrétni poradenstvi a exro
podporu v obtizné situaci. Socialni pracovnik hlattérnativy kieSeni jak se situaci
zachazet a podporuje zvySovani kompetenci a scltpkieenta nefiznivou situaci
feSit. Socialni pracovnik Klubu nemocnych Ckza jako prvni pomaoci ip reSeni
vzniklé finartni situace stefh tak jako pi poskytovani nutné krizové intervence
a vyslechnout ztastréné v nargné situaci.

Lékat a ostatni zdravotnicky personal, psycholog nebienil a nemocni

prostednictvim Klubu CF kontaktuji socialniho pracovnikatipact, Ze dojde ke

37



zhorSeni psychického stavu anebo naruSeni pacestmidlniho zazemi. \fipack, Ze

je nemocny CF ddta neni mu poskytnuta odpovidajicteé rodirg, je nutné uvazovat

o umistni ditte do pée jiné osoby, jako jsou fibuzni, @stounskad p& nebo

Vv nejnutrgjSim pipact i Ustavni z#éizeni. Socialni pracovnik dale spolupracuje se
statnimi institucemi nebo organy jako je ri#fad Policie CR, Posudkovy léka
psycholog, Iékesky a jiny zdravotnicky personal, ale také s netdit a neziskovymi
organizacemi a nadacemi, jako jsou iffidpd Diakonie, Zivot dtem, Dobry Andl,

Zlatd RybkaCeskyCerveny Kiz, Nadace Olgy Havlové, Apla nebo Paprsek.

DalSim ukolem socialniho pracovnika je organizatteendového pobytu pro
rodice nemocnych &i CF jednou az dvakrat za rok. Setkani probihayklev na
piijemném mist za (&asti lékdt a specializovanych odborriikpro CF. Rodie
nemocnych zde maji mozZnost dédit se tak vice o novych poznatcich vedy
a zeptat se na citlivé otazky socialnich praco¥niterapeut a lékd&i. Cennym
piinosem &chto setkavani, ktera maji zardveunkci svépomocné skupiny, je sdileni
a

.

edavani si ziskanych zkuSenosti mezi sebou.

Cinnost a prace socialniho pracovniku v Klubu nenjiobnCF je pravidel®
supervidovana. Sogbr¢ se socialnimi sluzbami je nemocnym a jejich rodina
poskytovana psychologicka a terapeutickd pomocchiRdgzka je s rodinou&sSinou
v kontaktu od stanoveni zavazné diagnozy, sledujébé¢h nemoci a pravidetn

navstvuje dti i dospelé hospitalizované v nemodniim zd&izeni.

Vzhledem k tomu, Ze cysticka fibroza je zatim sté#eyl&itelné onemocni,
stava se problémem celozZivotnim a sitymi potizemi a komplikacemi musi osoba
s timto typem chronického onemean vzdy pditat. Resto je mozné situadieSit
vyuZzitim podpory a pomoci ze strany vlastni rodimypiibuzenstva a také vyuzitim

piiméiené pomoci od statu, ktery ma vybudovany systéndswochrany a solidarity.
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VYZKUMNA CAST

4  Kvantitativni vyzkum

Cysticka fibréza pedstavuje velkou z&t, ktera negativhmuaze ovlivnit kvalitu
Zivota jednotlivce a jeho prozivani. WYeglchozich kapitolach je teoreticky vymezeno
onemocgni cystickou fibrozou sidtazem na jeho dopady v Zi¥gedince. Nasledujici
kapitola, empirick&ast prace, se zabyva vyzkumem, ktery je &am na subjektivni
hodnoceni kvality Zivota nemocnych cystickou filwdza jejimi dopady na prozivani
kaZzdodennich aktivit a&innosti. Vymezuje fedevSim cile empirick&asti prace,
stanovené hypotézy jmkumu a charakterizuje zkoumany vzorek, kteigdgtavuji
dosgli osloveni respondenti s cystickou fibrozou. V amsfé ¢asti je popsana metoda

skéru dat a jejich analyza.

4.1 Cile vyzkumu

Cilem empirickécasti této diplomové prace bylo zpsf, jakym zgisobem
vnimaji kvalitu Zivota muzi a Zeny s cystickou fhou ve ¥ku od 18 do 40 let.
Stanovenymi hypotézami se porovnavalo subjektiviinani kvality Zivota Zen a mtiz

a zji¥ovalo se, nakolik jsou vyuzivany nemocnymi cystickitbrozou socialni sluzby.

4.2 Metodologie vyzkumu

Data pro realizace empirick&sti prace byla ziskana v ramci kvantitativni
metody, konkrét& prostednictvim dotaznik Kvantitativni gistup je zaloZzen na
objektivite a meteni. Vychazi ze zadanité€lu Seteni a pesné formulaci cil, kterych

ma byt dosazeno.

Technika dotaznik je k¢Zn¢ vyuZivanou formou kvantitativniho vyzkumu,
piedevsim pro zkoumani¢tdi skupiny dotazovanych.ré&dnosti dotaznik je celkem

rychla realizace vyzkumu @gsna numericka data (Baum, 2014).
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Dotaznikové Séeni probihd anonynéna jeho vysledky nejsou zavislé na
osobnosti vyzkumnika. Dotaznikova metoda je schapehytit subjektivni ndzory
responderit, jejich postoje i zajmy. V této praci byl pouziasdardizovany dotaznik
kvality Zzivota WHOQOL-BREF, konkréthjeho zkracena verze. Metodika tohoto
dotazniku byla popsana vySe. Dotaznik kvality Zvdiyl vyhodnocen pomoci
statistického softwaru SPSS. IBM SPSS Statisticasyjeonny nastroj pro spravu

a vyuziti dat statistiky a vyzkum.

4.3 Hypotézy a vyzkumna otazka

Pro naplgni vyzkumného zammu byly stanoveny nasledujici hypotézy
k ovéreni kvality Zivota dosgych nemocnych cystickou fibrézouHypotézy se
promitaji do gedem formulovanych otdzek pr@stnictvim zjigini ziskanych najklad
Z pozorovani, dotaznik ¢i strukturovanych interview. Je proto mozné testova

spekulativni teorii formulovanou do podoby hypot@&aum, 2014, s. 22).
Hypotéza 1- Podil kvality Zivota s cystickou fibr6zou u Zzemuii je stejny.

Hypotéza 2 —Socialni sluzby pro nemocné cystickou fibrézou \yaj vice
Zeny nez muzi.
Hypotéza 3 —Existuje zavislost mezi kvalitou Zivota a mirou éd&nosti na

lékarskou péi.

K vyhodnoceni prvni areti hypotézy byl pouzit test, kteryé ordinalni
korelaci v kontingeéni tabulce. Druha hypotéza byla vyhodnocena dlieh€iova
testu, coz je v ditych piipadech vhod¥)Si alternativa chi-kvadrat testuFischetiv
primy exaktni test je neparametricky test hypotézgztoZzeni, ve kterém se testuje
shoda teoretického rozloZzeni se skofen. Pouziva se v situacich, kdy degrpolni
tabulce cetnosti neni mozné aplikovat chi-kvadrat test dgmek tomu, Ze vekterée

Z burek je cetnost piliS nizkd (Statistické postupy v laboratorni medigjn
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4.4 Zkoumany vzorek a realizace vyzkumu

Jako cilova skupina respondé&ntiplomové prace byli vybrani nemocni
cystickou fibrézou, zZeny i muzi veskovém rozmezi 18 — 40 let, kieziji na uzemi
Ceské republiky a jsou v stasné dob vedeni jako aktivniélenové v databazi Klubu

nemocnych cystickou fibrézou.

Vyzkum byl realizovan v obdobi od 15. 6. 2016 da 29. 2016 a siv dat
probihal v sidle organizace Klub nemocnych cystickibrozou. Informovany souhlas
vedeni organizace s pouzitim Utlajinterni databaze klieinfe souasti giloh. Celkem
bylo osloveno 69 respondént do dotaznik byla ziskana data od 62 respondent
Vzhledem ktomu, Ze od 15 respondemebyly ziskané udaje Uplné nebo nebyly

poskytnuté v pozadované kvélpro vyhodnoceni, snizil se ¢gt respondeiitna 47.

Za &elem zpracovani dat bylo agno rékolik proménnych. Respondenti byli
rozcleni na zaklad demografickych udéjdle pohlavi, vzdlani, rodinného stavu, vyse
pobiraného invalidnihotthodu, vyuzivani socialnich sluzeb a celkové spokmgti
s poskytovanymi socialnimi sluzbami neziskovou argaci pro cilovou skupinu. Data
ziskana z dotaznikbyla zpracovana a sestavena v tabulkach a gralReckzhodnoceni
takto ziskanych dat budou néslégtvrzeny nebo vyvraceny jednotlivé hypotézy.

4.5 Vysledky Set Feni a jejich interpretace

Vzorek kvantitativniho vyzkumdita 24 Zen a 23 muz Podil Zen a muz byl
v tomto gipadt ténmet vyrovnany, 51 % mu¥a 49 % Zen. i vypracovani empirické
¢asti byly dodrzovany etické normy, které se tykaghrany zdrava, psychické
rovnovahy a svobody jedince.

»Mezi principy ¥decké etiky, které jsou platné v kazdéfdnim oboru, pai
vedecka objektivnost a pravdivost, osobni poctivogtsinost, originalita (pvodnost),

principidlnost (zdsadovost) a nekompromisnost, lsgtdénost a nazorova tolerantnost,
skromnost(Spousta, 2003, s. 18).
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Tabulka 1 Rozdleni respondenti dle pohlavi

Jste muz/zena?
Frequency Percent
Muz 24 51,1
Valid Zena 23 48,9
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 1 Rozdéleni respondenti dle pohlavi

Jste muzizena?
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Graf 1 zobrazuje, Ze ve zkoumaném souboru byl@ité&tejné zastoupeni miuz
jako zen, v pétu 24, tedy 51,1 % muzproti paitu 23, tedy 48,94 % zen.

Tabulka 2 Rozdleni respondenti dle dosazeného vadani

Jaké je VaSe nejvysSi dosazené dni?
Frequency Percent
Ukoncené stedoSkolské vzeani 19 40,4
VysokoSkolské vzélani 3 6.4
Vy3&Si odborné vzdani 4 8,5
Valid Vyucéen(a) bez maturity 8 17,0
Vyucen(a) s maturitou 6 12,8
Zakladni 7 14,9
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Respondenti byli rozdeni do jednotlivych kategorii podle stupdosazeného
vzklani. Z Seteni vyplynulo, Ze zakladni vZéni ma 7 respondeint(14,9 %),
vyuéenych respondefitbez maturity je 8, tedy 17 %, ¢t vywenych respondeint
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S maturitou je 6 (12,8 %). NejvySSi dmd respondeiit dosahl ukodeného
stredoskolského vzdani, celkem 19 dotazanych, coz je 40,4 % z celkovpaitu
dotazanych. VysSi odborné éni maji 4 respondenti (6,4 %) a vysokoSkolského
vzaklani dosahli 3 dotazani, 6,4 %.

Graf 2 Rozdéleni respondentfi dle dosazeného vadani

Jaké je Vase nejvysSsSi dosazené vzdélani?
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Tabulka 3 Rozdleni respondenti dle rodinného stavu

Jaky je Vas rodinny stav?

Frequency Percent

rozvedeny/a 1 2,1

Valid vsvobc,>d ny/a, 33 70,2
Zenaty/vdana 13 27,7

Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 3 Rozdéleni respondenti dle rodinného stavu
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Tento graf informuje o rodinném, stavu respondeit uvedeného fzkumu
vyplynulo, Ze nejvysSi pet vSech dotdzanych, 33 (70,2 %) je dosud svobddris®
responderit, tedy 27,7 % Zije v manzZelském svazku a rozvedecgikového pétu je

pouze 1 respondent (2,1 %).

Tabulka 4 Rozdleni respondenti dle pobirani invalidniho dichodu

Pobirate invalidni dichod?
Frequency Percent
Ano - 1. stup# ID 8 17,0
Ano - 2. stup# ID 14 29,8
Valid Ano - 3. stupg ID 15 31,9
Nepobiram 10 21,3
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani
Graf 4 Rozdéleni respondenti dle pobirani invalidniho dichodu

Pobirate invalidni dichod?

40

204

Percent

-

T T T T
Mepokiram Ano - 1. stuped ID Ano - 2. stupen ID Ano - 3. stuper ID
Pobirate invalidni dichod?

Zdroj: vlastni zpracovani

Z grafu 4 vyplyva, Ze celych 78,7 % dotdzanych namyoh s CF pobira
invalidni dichod. Invalidni dchod prvniho stuph pobird 8 respondeint(17 %),
invalidni dichod ve druhém stupni bykipnan 14 respondeirn (29,8 %) a kerétimu
stupni invalidity se hlasi 15 respondintoz je 31,9 % z celkového §ia.

Tabulka 5 Rozdleni respondenti dle vyuzivani sociélnich sluzeb

VyuZzivate socialnich sluzeb Klubu CF?

Frequency Percent

Ano 34 72,3

Valid Ne 13 27,7
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 5 Rozdéleni respondenti dle vyuzivani socialnich sluzeb
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Nakolik nemocni cystickou fibrézou vyuZzivaji soaigsluzby Klubu nemocnych
CF je znazoréno na grafu 5. Vyplynulo z& Ze socialni sluzby vyuzivaéisina
responderit, celkem 34 dotazanych (72,3 %) a sluzby nevyui8/éespondeiif coz je
z celkového p&tu 27,7 %.

Tabulka 6 Rozdleni respondenfi dle spokojenosti s poskytovanymi sluzbami Klubu maocnych

cystickou fibrézou

Nakolik jste spokojeni s poskytovanymi sluzbami Kllou CF?
Frequency Percent
s |9 | s
Spokojeny/a 20 42,6
Valid Velmi nespokojeny/a 1 2,1
Velmi spokojeny/a 17 36,2
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Vgrafu 6 je zobrazeno, nakolik jsou Kklienti Klub&F spokojeni
s poskytovanymi sluzbami. Velmi spokojeno je 173§,2 % respondeitspokojeno je
20 dotazanych (42,6 %), neutralni stanovisko W@ad9 responderit tj. 19,1 %
a velmi nespokojeny je 1 respondent (2,1 %) z aadko p&tu dotazanych Kliert
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Graf 6 Rozdleni respondenfi dle spokojenosti s poskytovanymi sluzbami Klubu nmaocnych
cystickou fibrézou

Makolik jste spokojeni s poskytovanymi sluzbami Klubu CF?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Nyni se zardtime na pehled odpo¥di na otazky standardizovaného dotazniku
WHOQOL — BREF (zkracené verze). V dotazniku je eslk26 otdzek zasrenych na
celkemctyii dimenze (domény) — fyzické zdravi, socialni vytabrozivani a progedi.
Odpowdi responderit byly zpracovany do tabulek a giafOtazky jsou vyjateny
procentuald a na zasr vysledki Seteni budou vyhodnoceny stanovené hypotézy

piimo zangtené k vyzkumu kvality Zivota.

Tabulka 7 Rozdleni respondenti dle hodnoceni kvality Zivota

Jak byste zhodnotil/a kvalitu svého Zivota?
Frequency Percent
Ani Spatn& ani dobrd 14 29,8
Dobra 21 44,7
Valid Spatna 4 8,5
Velmi dobra 8 17,0
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Na grafu 7 je zobrazeno celkové hodnoceni kvalityota dotazanych respondént
s cystickou fibrézou. Jako velmi dobrou hodnoti Ikuasvého Zzivota. Jako velmi
dobrou ji hodnoti 8 respondéntj. 17 % dotazanych a jako dobrou 21 respondept
44,7 %, coz je naprost&téina dotazanych. Neutralni hodnoceni (ani Spatné@bra)
vyjadiilo 14 responderit tj. 29, 8 %. Jako Spatnou vnimaji kvalitu svéheota

4 respondenti, tj. 8,5 %. Velmi Spatkvalitu Zivota nehodnotil Zzadny z dotazanych.
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Graf 7 Rozdéleni respondenti dle hodnoceni kvality zivota

Jak byste zhodnotilla kvalitu svého zivota?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 8 Rozdleni respondenti dle spokojenosti se zdravim

Jak spokojeny/a jste se svym zdravim?

Valid

Frequency Percent
Ani spokoj_eny,/é, ani 14 298
nepokojeny/a
Nespokojeny/a 16 34,0
Spokojeny/a 12 25,5
Velmi nespokojeny/a 3 6,4
Velmi spokojeny/a 2 4,3
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 8 Rozdéleni respondenti dle spokojenosti se zdravim

Jak spokojenyla jste se svym zdravim?
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Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 8 znazatuje spokojenost nemocnych cystickou fibr6zou sensvy
aktualnim zdravim. Velkou miru spokojenosti vyjad2 respondenti, tj. 4,3 %
a spokojeno je 12 dotazovanych, tj. 25,5 %. AniksjEno ani nespokojeno je
14 respondeiit tj. 29,8 %. Nespokojeno se svym zdravim je 1@aoedent (25,5 %)

a velmi nespokojeni jsou 3 dotazani, tj. 6,4 %lkametho p@tu responderit

Tabulka 9 Rozcleni respondenti dle vlivu fyzické bolesti na potebnééinnosti

Do jaké miry méate pocit, Ze Vam fyzické bolest brandélat to, co
potiebujete?
Frequency Percent
Hodrg 2 4,3
Stredrg 16 34,0
Valid Trochu 14 29,8
Vabec ne 15 31,9
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 9 Rozdéleni respondenti dle vlivu fyzické bolesti na potebnééinnosti

Do jaké miry mate pocit, Ze Vam fyzicka bolest brani délat to, co potiebujete?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 9 zobrazuje, nakolik m& u kliéntliv bolesti vliv na vykonavani ptebné
¢innosti. Velkou miru bolesti popisuji 2 respondetjti 4,3 % a sedreé vnima bolest
jako omezuijici faktor 16 respondéntj. 34%. Trochu olZujici pak bolest hodnoti
14 respondeiit(29,8 %). V¢innostech fyzicka bolestibec nebrani 15 respondémt,
coz je 31,9 %, tedy nejvysSiqm vSech dotazanych.
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Tabulka 10 Rozdleni respondenti dle miry potfeby lékatské p&e

Jak moc potrebujete Iékaskou p&i, abyste mohl/a fungovat v
kazdodennim Zivog?
Frequency Percent
Hodrg 10 21,3
Maximalne 3 6,4
: Stredrs 12 25,5
valid Trochu 13 27,7
Vubec ne 9 19,1
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 10 Rozdleni respondenti dle miry potfeby Iékafské p&e

Jak moc potiebujete |ékarskou péci, abyste mohlia fungovat v kazdodennim
Zivote?
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Jak moc potiebujete |ékafskou pééi, abyste mohl/a fungovat v kaZdodennim
Zivote?

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 10 zobrazuje, jak moc pebuji Klienti Iékdskou péi, aby mohli fungovat
v kazdodennim Zivét Nemocnych, kté vibec nepdebuji l1ékdskou péi, je 9, tj.
19,1 %, trochu 13 respondénttj. 27,7 % a s$edre 12 dotazanych, tj. 25,5 %.
V maximalni mfe pak patebuji Iékdskou péi 3 respondenti a hodnlO, tj. 21,3 %
responderit.

Tabulka 11 Rozdileni respondenfi dle miry spokojenosti se Zivotem

Jak moc Vas €8i zivot?
Frequency Percent
Hodrg 13 27,7
Maximalrg 11 23,4
Valid Stredre 16 34,0
Trochu 7 14,9
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani
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tj. 23,4% respondefit hodré 13, tj. 27,7 respondeit stedré hodnoti potSeni ze
Zivota 16, tj. 34% dotazanych a trockgitzivot 7 (14,9%) respondént

Graf 11 Rozdleni respondenti dle miry spokojenosti se Zivotem

Jak moc Vas tési Zivot?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 12 Roz&eni respondeiitdle vnimani smysluplnosti Zivota

Nakolik se Vam zda, Ze je Vas zivot smysluplny?
Frequency Percent

Hodrg 11 23,4

Maximalrg 13 27,7

, Stredrs 17 36,2
valid Trochu 3 6,4
Vabec ne 3 6,4
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 12 zachycuje hodnoceni vnimani smyslu Zivolignti s cystickou
fibrézou. Jako maximaismysluplny vnima zivot 13, tj. 27,7 % respondemtodré
smysluplny je pro 11, tj. 23,4 % responder$tedni miru smysluplnosti vyjéidb 17,
tj. 36,2 % dotadzanych. Trochu smysluplny je prdj.36,4 % respondefita ibec ne
pak pro 3, tj. 6,4 % dotadzanych z celkovéhétpmslovenych respondént
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Graf 12 Rozdleni respondenti dle vnimani smysluplnosti Zivota

Makolik se Vam zd3, Ze je Vas Zivot smysluplny?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 13 Rozdileni respondentfi dle schopnosti sousedéni

Jak dobie se dokazete soustdit?

Frequency Percent
Hodrg 17 36,2
Maximalrg 7 14,9
Valid Stredrg 17 36,2
Trochu 6 12,8
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 13 Rozdleni respondenti dle schopnosti sousedéni

Jak dobfe se dokaZete soustredit?
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Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 13 zobrazuje, nakolik respondenti s CF hodnstoji schopnost
soustedni. Jako maximalni ji vnima 7 respondentj. 14,9 %, hod& se dokaze
soustedit 17 dotadzanych, tj. 36,2 %. Odgdv, Trochu“ zvolilo 6 respondenf tj. 12,
% a odpo¥d’ ,V ubec ne* nezvolil nikdo z dotazovanych.

Tabulka 14 Rozdleni respondenfi dle vnimani pocitu bezpéi v kazdodennim Zivo#

Jak bezpdné se citite ve svém kazdodennim Zivét
Frequency Percent
Hodrg 23 48,9
Maximalne 8 17,0
Valid Stredre 15 31,9
Trochu 1 2,1
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 14 Rozdleni respondenti dle vnimani pocitu bezpé&i v kazdodennim zivo¥

Jak bezpeéné se citite ve svém kazdodennim Zivoté?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 14 ukazuje, jak se klienti citi ve svém kaZsodm Zivot bezpeéné.
Maximalni pocit bezp# vyjadkilo 8, tj. 17 % respondeint hodré bezpéné se citi 23, tj.
48,9 % dotadzanych. ®dni pocit bezpg vnima 15, tj. 31, 9 % respondérd trochu

bezpeéne se citi 1 (2,1 %) dotazany. Variantugec ne nezvolil Zadny dotazovany.
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Tabulka 15 Rozdileni respondenti dle hodnoceni kvality zivotniho prostedi

Jak zdravé je prostedi, ve kterém Zijete?
Frequency Percent
Hodrg 17 36,2
Maximalrg 4 8,5
, Stredre 22 46,8
valid Trochu 2 43
Vibec ne 2 4,3
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 15 Rozdleni respondenti dle hodnoceni kvality zivotniho prostedi

Jak zdravé je prostredi, ve kterém zijete?
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Zdroj: vlastni zpracovani
Graf 15 zobrazuje, jak zdravé je podle dotazanyEnt prostedi, ve kterém
Ziji. Jako maximal&é zdravé vnimaji své prasdi 4, tj. 8,5 % respondéntjako hodi
zdravé jej vnima 17, tj. 36,2 % respondersiedni pocit bezpg udava 22, tj. 46,8 %

responderit a jako absoluih nezdravé udavaji hodnoceni svého Zivotniho pedst
2 respondenti, tj. 4,3 %.

Tabulka 16 Rozdleni respondenti dle hodnoceni miry Zivotni energie

Méte dost energie pro kazdodenni Zivot?
Frequency Percent
SpiSe ne 5 10,6
Stredrs 13 27,7
Valid VétSinou ano 24 51,1
Zcela 5 10,6
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 16 Rozdleni respondenfi dle hodnoceni miry Zivotni energie

Mate dost energie pro kazdodenni Zivot?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 16 zobrazuje, zda maji respondenti dostatekgim pro kazdodenni Zivot.
Zcela dostatek ma 5 respondent. 10,6 %, ¥tSinou ano 24, tj. 51,1 % dotazanych
a stedre 13, tj. 27,7 % respondentSpiSe nedostatek energie vnima 5 respongdgnt

10,6 %. Odpo¥d’ .V ubec ne* nezvolil Zaddny dotazovany.

Tabulka 17 Rozdileni respondenfi dle miry akceptace fyzického vzhledu

Nakolik dokézete grijmout svij fyzicky vzhled (to jak vypadate)?
Frequency Percent
SpiSe ne 8 17,0
Stredrs 9 19,1
Valid VétSinou ano 20 42,6
Zcela 10 21,3
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 17 zobrazuje miru akceptace fyzického vzhleskponderit Zcela swj
vzhled akceptuje 10, tj. 21,3 % dotazanychéimou ano 20, tj. 42,6 % respondent
Stredre swij vzhled akceptuje 9, tj. 19,1 % respondeatspiSe jej neakceptuje 8, tj.
17 % respondefit Odpowd’ ,V tbec ne* nezvolil zadny z respondént
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Graf 17 Rozdleni respondenfi dle miry akceptace fyzického vzhledu

Nakolik dokazete prijmout svij fyzicky vzhled (to jak vypadate)?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 18 Rozdileni respondenti dle hodnoceni finanich moznosti

Mate dost peréz k uspokojeni svych pateb?

Frequency Percent
SpiSe ne 5 10,6
Stredrs 15 31,9
. VétSinou ano 23 48,9
Valid Vuabec ne 1 2,1
Zcela 3 6,4
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 18 Rozdleni respondenti dle hodnoceni finanich moznosti

Mate dost penéz k uspokojeni svych potieb?

50

40+

307

Percent

204

S
2128
= T T T T
wibec ne Spige ne Stiedné WEtEinou ano Zcela

Mate dost penéz k uspokojeni svych potfeb?

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 18 vyjaduje, zda maji klienti dost pen k uspokojeni svych piab. Zcela
dost finanich prostedki pro své pdeby maji 3 dotazani, tj. 6,4 %gtginou ano pak
23 dotazanych, tj. 48,9 % aretire 15, tj. 31,9 % respondent Odpowd spiSe ne

zvolilo 5 dotazanych, tj.

predstavujici 2,1 % z celkovéhodto dotdzanych.

10,6 % a zcela nespokojgyi pouze 1 respondent

Tabulka 19 Rozdleni respondenti dle hodnoceni @istupu k informacim

Mate dostatany pristup k informacim, které potirebujete pro svij
kazdodenni zivot?
Frequency Percent
Stredre 6 12,8
: VétSinou ano 23 48,9
valid Zcela 18 38,3
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Na grafu 19 je zobrazeno, jak nemocni s CF hodiigiup k informacim, které
pro swij kazdodenni Zivot pié¢buji. Zadny z respondénmnevyjadil nespokojenost
s pistupem Kk informacim, naopak zcela spokojeno jedb&zanych, tj. 38,3% a
variantu ¥tSinou ano zvolilo 23 respondénicoz Fedstavuje 48,9%. Pouze 6 kliént
piedstavujicich 12,8% vyjéidb neutralni stanovisko se spokojenostiispupu

k informacim.

Graf 19 Rozdleni respondenti dle hodnoceni gistupu k informacim

Mate dostateény pFistup k informacim, které potifebujete pro svij kazdodenni
Zivot?
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Mite dostateény pFistup k informacim, které potfebujete pro svij kaZdodenni
Zivot?

Zdroj: vlastni zpracovani
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Tabulka 20 Rozdileni respondenfi dle hodnoceni moznosti&novat se svym zalibam

Mate moZznost a dostatek pileZitosti vénovat se svym zajnim a
zalibam?
Frequency Percent
SpiSe ne 4 8,5
Stredre 14 29,8
Valid VétSinou ano 17 36,2
Zcela 12 25,5
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 20 Rozdleni respondenfi dle hodnoceni moZnosti &novat se svym zalibam

Mate moZnost a dostatek pfileZitosti vénovat se svym zajmam a zélibam?

40

304

20+

Percent

T T T T
Spige ne Stiedne Wetginou ano Zcela

Mate moZnost a dostatek pfileZitosti vénovat se svym zajmim a zalibam?

Zdroj: vlastni zpracovani

Na grafu 20 je zobrazeno, v jakéimise mohou respondenténovat svym
zalibam. Odpo&d’ ,Zcela“ zvolilo 25,5 % dotazanych a odgal,V étSinou ano” pak
36,2 %, coz fedstavuje ptet 17 respondeiit 29,8 % tj. 14 respondentyhodnotilo
své moznosti jako &dni, naopak spiSe nespokojeni byli 4 dotazeedgiavuijici 8,5 %
vSech dotazanych.

Tabulka 21 Rozdileni respondenti dle hodnoceni schopnosti pohybu

Jak se dokazete pohybovat?
Frequency Percent
Ani Spatré ani dolie 3 6,4
Dobre 21 447
Valid Spatré 2 4,3
Velmi dolre 21 447
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 21 Rozdleni respondenti dle hodnoceni schopnosti pohybu

Jak se dokazete pohybovat?

507

40

30

Percent

204

6.353

4.255

. 1 T T T
Spatné Ani Epatné ani dobie Dohie Welmi dobie

Jak se dokaZete pohybovat?

Zdroj: vlastni zpracovani

Jak se Klienti zvladnou pohybovat, je vyjédo na grafu 21. Velmi déd nebo
jen dol¥e hodnoti schopnost pohybu shodnygio21 respondefit coz edstavuje
dohromady majoritni &Sinu 89,35 % ze vSech dotazanych. Neutralni ogov
predstavujici 6,4 % zvolili 3 lidé a vyslovenegativni stanovisko zaujimaji 2 dotdzani,
tj. 4,3 %.

Tabulka 22 Rozdileni respondenti dle hodnoceni spokojenosti se spankem

Jak jste spokojen/a se svym spankem?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/g 9 19,1
Nespokojen/a 6 12,8
Valid S.pokojen/e% 23 48,9
Velmi nespokojen/a 1 2,1
Velmi spokojen/a 8 17,0
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Spokojenost se svym spankem hodnoti respondengraf@a 22 nasledown
Velmi spokojeno je 8, tj. 17 %, spokojeno je 23,4,9 % respondeint Neutralni
stanovisko zaujalo 9, tj. 19,1 % dotazanych. Nesfmio se spankem je 6, tj. 12,8 %
a absolutni nespokojenost vyjdd respondent.
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Graf 22 Rozdleni respondenti dle hodnoceni spokojenosti se spankem

Jak jste spokojenfa se svym spankem?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 23 Rozdleni respondenfi dle hodnoceni spokojenosti se schopnosti prowidkazdodenni

éinnosti

T
Ani spokojenia ani
nespokojenia

T
Spokoienia

Jak jste spokojeni/a se svym spankem?

T
“elmi spokojen/a

Jak jste spokojen/a se svou schopnosti provétdkazdodenni¢innosti?

Frequency Percent

Ani spokojen/a ani nespokojen/a 9 19,1
Nespokojen/a 4 8,5
Valid Spokojen/a 25 53,2
Velmi spokojen/a 9 19,1
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 23 Rozdleni respondenfi dle hodnoceni spokojenosti se schopnosti prowidkazdodenni

¢innosti

Jak jste spokojenfa se svou schopnosti provadét kazdodenni €innosti?
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Jak jsou lidé s CF spokojeni se schopnosti prévéeaZzdodennic¢innosti,
ukazuje graf 23. Velmi spokojeno je 9 tj. 19,1 %sp@okojena je vice nez polovina
dotazanych v zastoupeni 53,2 %. Neutralni nahle®@nja19,1 %, nespokojeni jsou 4,

tj. 8,5 % a velkou miru nespokojenosti projevildj919,1 % dotazanych.

Tabulka 24 Rozdleni respondenti dle hodnoceni spokojenosti s celkovou vykonnosti

Jak jste spokojen/a se svym pracovnim vykonem netlwykonnosti
celkow?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/a 10 21,3
Nespokojen/a 7 14,9
Valid Spokojen/a 26 55,3
Velmi spokojen/a 4 8,5
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Na grafu 24 vidime spokojenost kliéns jejich celkovou vykonnosti. Velmi
spokojeno je 4, tj. 8,5 %, spokojena je nadpdiovigtSina 26, tj. 55,3 % respondént
Neutralni stanovisko zastava 10, tj. 21,3 %, nesjuio je 7, tj. 14,9 % z celkového

poctu dotdzanych. Velmi nespokojen nebyl Zadny z kiien

Graf 24 Rozdleni respondenti dle hodnoceni spokojenosti s celkovou vykonnosti

Jak jste spokojenl/a se svym pracovnim vykonem nebo vywkonnosti celkové?
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40—

Percent

30—

207

T T T T
MNespokojenia Ani spokojenda ani Spokojenia Welmi spokojenida
nespokojenda

Jak jste spokojen/a se svym pracovnim vykonem nebo vykonnosti celkové?

Zdroj: vlastni zpracovani
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Tabulka 25 Rozdileni respondenti dle hodnoceni spokojenosti

Jak jste spokojen/a sdm/sama se sebou?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojenja 16 34,0
Nespokojen/a 6 12,8
Valid Spokojen/g 20 42,6
Velmi nespokojen/a 1 2,1
Velmi spokojen/a 4 8,5
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 25 Rozdleni respondenti dle hodnoceni spokojenosti

Jak jste spokojenia sam/sama se sebou?
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nespokojenda

Jak jste spokojen/a sam/sama se sebou?
Zdroj: vlastni zpracovani

Jak jsou respondenti spokojeni sami se sebou,georréno na grafu 25. Velmi
spokojeni jsou 4, tj. 8,5 % a spokojeno je 20 datdzh, tj. 42,6 %. Neutrélni postoj ke
své mfe spokojenosti zaujima 16, tj. 34 %. Nespokojend,jdj. 12,8 % a velmi

nespokojeno je pouze lLigastavujici 5,1 % z celkovéhodho responderit

Tabulka 26 Rozdileni respondenti dle hodnoceni spokojenosti s osobnimi vztahy

Jak jste spokojen/a se svymi osobnimi vztahy?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/a 10 21,3
Nespokojen/a 2 4,3
Valid Spokojen/a 24 51,1
Velmi spokojen/a 11 23,4
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 26 Rozdleni respondenfi dle hodnoceni spokojenosti s osobnimi vztahy

Jak jste spokojen/a se svymi osobnimi vztahy?
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nespokojen/a

Jak jste spokojen/a se svymi osobnimi vztahy?

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 26 zobrazuje, na kolik jsou klienti spokojes@ svymi osobnimi vztahy.
Z hodnoceni vyplyva vySsSi mira spokojenosti se hwt&5 tj. 74,5 % vyjailo svoji
spokojenost ved&tSi ¢i mensi mife. Neutralni nazor ato 10, tj. 21,3 % a nespokojenost

projevili 2 dotazani, tj. 4,3 % z celkovéhocporesponderit

Tabulka 27 Rozdleni respondenfi dle hodnoceni spokojenosti s intimnim zivotem

Jak jste spokojen/a se svym sexuélnim a intimnimiotem?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/a 8 17,0
Nespokojen/a 9 19,1
Valid Spokojen/q 14 29,8
Velmi nespokojen/a 6 12,8
Velmi spokojen/a 10 21,3
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 27 sumarizuje spokojenost Kkligrg intimnim Zivotem. Velmi nespokojeno
je 6, tj. 12,8 % a nespokojeno je 9, tj. 19,1 %ruMipokojenosti vyjado 24, tj. 51,1 %

a neutralni stanovisko zastava 8, tj. 17 % z cadkowd@tu dotazanych klierit
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Graf 27 Rozdleni respondenti dle hodnoceni spokojenosti s intimnim Zivotem

Jak jste spokojen/a se svym sexualnim a intimnim Zivotem?
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Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 28 Rozdileni respondenti dle spokojenosti s podporou patel

Jak jste spokojen/a s podporou, kterou Vam poskytdjpiatelé?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/a 7 14,9
Nespokojen/a 2 4,3
Valid S.pokojenlg 23 48,9
Velmi nespokojen/a 1 2,1
Velmi spokojen/a 14 29,8
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 28 Rozdleni respondenti dle spokojenosti s podporou péatel

Jak jste spokojenl/a s podporou, kterou Vam poshkytuji pratelé?
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Jak jste spokojenfa s podporou, kterou Vam poskytuji pratelée?

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 28 vyjaduje, na kolik jsou klienti spokojeni s podporou shypéatel.
Velmi spokojené 14, tj. 29,8 %, spokojeno je 2348,9 %. Neutralni postoj ma 7, tj.
14,9 %. Nespokojenost s podporou vyja@, tj. 4,3 % a velmi nespokojen je pouze

1 respondent,fpdstavujici 2,1 % z celkovéhodto dotazanych.

Tabulka 29 Rozdileni respondenti dle spokojenosti s bydlenim

Jak jste spokojen/a s bydlenim a podminkami v mi&t kde Zijete?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/a 8 17,0
Nespokojen/a 2 4,3
Valid Spokojen/a 25 53,2
Velmi spokojen/a 12 25,5
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 29 pedstavuje, na kolik jsou respondenti s CF spokojs®i svym
bydlenim. Velmi spokojeno je 12, tj. 25,5 %, spa&km je 25, tj. 53,2 %, coz
predstavuje nadpolo#i wtSinu. Neutrdlni miru spokojenosti zastava 8, #. %

a nespokojeni jsou 2, tj. 4,3 % z celkovéhétpalotazanych.

Graf 29 Rozdleni respondenti dle spokojenosti s bydlenim

Jak jste spokojen/a s bydlenim a podminkami v mist&, kde Zijete?

50—

50

40

30—

Percent

20—

T T
Ani spokoienia ani Spokejenia

nespokojen/a

Mespokejenia

T
“elmi spokoienfa

Jak jste spokejenfa s bydlenim a pedminkami v misté, kde Zijete?

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 30 Rozdileni respondenti dle spokojenosti s dostupnosti zdravotni gé

Jak jste spokojen/a s dostupnosti Vasi zdravotni pgé?
Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/a 6 12,8
Nespokojen/a 1 2,1
Valid Spokojen/a 25 53,2
Velmi spokojen/a 15 31,9
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 30 Rozdleni respondenti dle spokojenosti s dostupnosti zdravotni gé

Jak jste spokojeni/a s dostupnosti Vasi zdravotni péce?
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Jak jste spokojenfa s dostupnosti Vasi zdravotni péce?

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 30 zobrazuje, nakolik jsou respondenti spakiofedostupnosti zdravotni
p&e. Velko spokojeno je 15, tj. 31,9 %, spokojen@%e tj. 53,2 % dotazanych, coz
piedstavuje nadpolo&mi veétSinu. Neutralni postoj k dostupnosti zdravotnigpgaujalo

6, tj. 12,8 % dotadzanych a nespokojen je 1, tj.92,2 celkového ptiu responderit

Tabulka 31 Rozdileni respondenfi dle spokojenosti s dopravou

Jak jste spokojen/a s dopravou a s tim, jak se Vanha¥i dostat tam,
kam potiebujete?

Frequency Percent
Ani spokojen/a ani nespokojen/a 7 14,9
Nespokojen/a 5 10,6
Valid Spokojen/a 27 57,4
Velmi spokojen/a 8 17,0
Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 31 zobrazuje miru spokojenosti responélendopravou. Velmi spokojeno
je 8, tj. 17 % a spokojeno je 27, tj. 57,4 %, coedstavuje nadpolosmi vétSinu. Ani
spokojeno ani nespokojeno je 7, tj. 14,9 % klieMira nespokojenosti s dostupnosti
dopravy je vyjatena 5, tj. 10,6 % respondérz celkového p&u dotazanych.
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Graf 31 Rozdleni respondenti dle spokojenosti s dopravou

Jak jste spokojeni/a s dopravou a s tim, jak se Vam dafi dostat tam, kam

potrebujete?
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Jak jste spokojeni/a s dopravou a s tim, jak se Vam dafi dostat tam, kam
potFebujete?

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka 32 Rozdileni respondenti dle frekvence prozivani negativnich emoci

Jak ¢asto prozZivate negativni pocity, jako je nap. rozmrzelost,
beznadj, Uzkost nebo deprese?

Frequency Percent

Celkemcasto 11 23,4

Nékdy 19 40,4

Neustale 2 4.3
Valid - :
al Nikdy 3 6,4

Stredrs 12 255

Total 47 100,0

Zdroj: vlastni zpracovani

Graf 32 Rozdleni respondenti dle frekvence prozivani negativnich emoci

Jak ¢asto prozivate negativni pocity jako je napf. rozmrzelost, beznadgj, uzkost
nebo deprese?
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Jak éasto proZivate negativni pocity jako je napf. rozmrzelost, beznadéj,
uzkost nebo deprese?

Zdroj: vlastni zpracovani
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Graf 32 zobrazuje, jakasto nemocni cystickou fibrézou prozivaji negativni
pocity (nap. rozmrzelost, Uzkost, bezngchebo deprese). Neustale negativni pocity
prozivaji 2, tj. 4,3 % respondé@ntCelkemcasto tyto pocity po€uje 11, tj. 23,4 %.
Neékdy poctuje negativni pocity 19, tj. 40,4 % arexdre 12, tj. 25,5 % dotazanych.
Nikdy si negativni pocity nejpousti 3 dotazani, tj. 6,4 % z celkovéhotpo

responderii.

4.6 Vyhodnoceni hypotéz

Vysledky vyzkumného Segni dokézaly nasleduijici:

Hypotéza ¢. 1. ,Podil kvality Zivota s cystickou fibrézou u Zenraua je

stejny” nebyla potvrzeng protoze dotazani dospmuzi s CF uvadi nizSi miru kvalitu

Zivota, nez zeny.
Pro vyhodnoceni hypotézy byl pouzit Kruskalov-Goaditv test. Hladina
vyznamnosti je 5 %.

Kvalita zivota
Tabulka 33 Kvalita zZivota

Pohlavi Spatna Ani Spatnd ani dobrd Dobrd| Velmi doka
Muz 3 10 10 1
Zena 1 4 11 7
Zdroj: vlastni zpracovani
Test
C= 316
D= 76
y= 0,612
t= 2,236
p= 0,030
Vysledek: Test je signifikantni (gamma=0.612, p=0,03)
Pacienti-muzi uvagi nizSi vnimanou kvalitu Zivota nez Zeny, tedy ttgza je
zamitnuta.

Hypotéza ¢. 22 ,Socialni sluzby pro nemocné cystickou fibrozouziyaji vice

Zeny nez muzihebyla potvrzeng protoZze muzi i Zeny vyuZzivani socialnich sluzeb
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N 1

Zzenami s CF neni vyznamrnvy$Si nez u mui Pro vyzkum byl pouZzit Fischir

faktorialni test s hladinou vyznamnosti ve vysi 5 %

Tabulka 34 Vyuzivani sluzeb CF

Vyuzivani sluzeb CF
Pohlavi Ne Ano
Muz 6 18
Zena 7 16

Zdroj: vlastni zpracovani

Test
p= 0,464

Vysledek:

Test je signifikantni (p=0,464)

~

Vyuzivani sluzeb CF u Zen neni vyznanwyssi nez u mui

Hypotéza¢. 3. ,Existuje zavislost mezi kvalitou Zivota a miroulkézanosti na

leékaFskou p&i” byla potvrzena.

Na zaklad vyzkumu se vysSi mira odkazanosti na tékau péi projevila

v mite vnimani kvality Zivota. Pro vyzkum byl pouZit kkalov-Goodmaiv test.

Hladina vyznamnosti je 5 %.

Kvalita Zivota a mira odkazanosti na lIék&skou p&i

Tabulka 35 Kvalita Zivota a mira odkazanosti na IékFskou p&i

IO’dkrélzanostD_a Spatna | Ani Spatna ani dobra| Dobra Velmi dobra
ekaiskou p&i
Viibec ne 0 1 6 2
Trochu 0 4 3 6
Stredre 0 5 7 0
Hodre 3 4 3 0
Maximalre 1 0 2 0
Zdroj: vlastni zpracovani
Test:
C= 144
D= 458
Y= -0,522
= -2,188
p= 0,034
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Test je signifikantni (gamma=-0.522, p=0,034)

Vysledek:Existuje vyznamna zavislost mezi prorénnymi ve smyslu, Ze vyssi

odkazanost na Iéki#skou p&i se poji s nizsi kvalitou Zivota.

4.7 Diskuze a shrnuti vyzkumu

Empiricka ¢ast diplomové prace, se zabyvala vyzkumem, ktetyzhgilen na
subjektivni hodnoceni kvality Zivota nemocnych @jsiu fibrozou a jejimi dopady na
prozivani kazdodennich aktivitégnnosti. ®ZiStm prace se stal kvantitativni vyzkum,
jehoz cilem bylo zmapovani kvality Zivota a chaeaistika zkoumaného vzorku, ktery
piedstavovali dosji respondenti s cystickou fibrézou, Zeny i muz, wku od 18 do
40 let, ktéi Ziji na GzemiCeské republiky a jsou v séasné dob vedeni jako aktivni
¢lenové v databazi Klubu nemocnych cystickou fibrdzmformovany souhlas vedeni
organizace s pouzitim Udag interni databaze klieiniza &elem zpracovani Seni je
souasti giloh. Celkem bylo osloveno 69 respondeatdo dotaznik byla ziskana data
od 62 respondetit Vzhledem k tomu, Ze 15 respondenposkytlo své (daje
v dotazniku neuplné nebo nebyly dodany v poZzadokaakté pro vyhodnoceni, snizil

se pd@et respondeiitna 47.

Za (elem zpracovani dat bylo dano rekolik proménnych. Respondenti byli
rozcleni na z&klad demografickych udéjdle pohlavi, vzdlani, rodinného stavu, vyse
pobiraného invalidnihoithodu, vyuzivani socialnich sluzeb a celkové sprmgti
s poskytovanymi socialnimi sluzbami neziskovou argaci pro cilovou skupinu. Data
ziskana z dotaznikbyla zpracovana a sestavena v tabulkach a graReczhodnoceni

takto ziskanych dat byly nasledpotvrzeny nebo vyvraceny jednotlivé hypotézy.

Stanovenymi hypotézami se porovnavalo subjektivimiméni kvality Zivota
piednétné skupiny respondeit zjistovalo se, nakolik jsou vyuZivany nemocnymi
cystickou fibrozou poskytované socialni sluzby awkala se zavislost mezi kvalitou

Zivota a mirou odké&zanosti na légkou péi.

Prvni vyzkumna hypotéza byla z&fena na hodnoceni kvality Zivota niuz
a zen s cystickou fibrozou. Domnivala jsem se, @eyzbudou statisticky vykazovat

stejny podil kvality Zivota jako muzZi.

69



Shrneme-li celkové hodnoceni kvality Zivota vSeotédanych, tak nadpolawii
vétSina hodnoti kvalitu svého Zivota kladfgraf 7).

Jako velmi dobrou hodnoti kvalitu svého Zivota 17a%ako dobrou 44,7 %
vSech dotazanych. Neutralni stanovisko viijad29,8 % respondeiit Jako vyslove#
Spatnou kvalitu ji vnimali pouze 4 dotazan¥gstavujici 8,5 %.iPsrovnani hodnoceni
kvality Zivota u Zen a muZ vSak mizeme vidt vyrazné rozdily. Dle asfovani
vysledki pomoci Kruskalov-Goodmanova testu na z&klpozorovanycttetnosti vsak
vyplynulo, Ze jako velmi dobrou kvalitu svého Zigovtnima 7 Zen a naopak pouze
1 muz. Jako dobrou ji hodnoti 10 niug 11 Zen. Neutralni stanovisko zaujalo 10 inuz
a 4 zeny. Pro Spatné hodnoceni se Wlja8 muzi a pouze 1 Zena. Po vyhodnoceni
hypotézy pedstavovala hladina vyznamnosti hodnotu 5 % ai@signifikantni.

Hypotéza: ,Podil kvality Zivota s cystickou fibrézas u Zen a mui je stejny*

nebyla potvrzena Na z&klad posouzeni vysledkdotdzani dosfi muzi s CF uvagi

nizsi vnimanou kvalitu Zivota, nez Zeny.

Na zaklad hypotézy ¢. 2 se zji¥ovalo, zda socialni sluzby pro nemocné

cystickou fibr6zou vyuzivaji vice Zeny nez muzi.

PoZadované informace byly ziskany pfednictvim otazky. 5. Z celkového
poctu 47 dotazanych vyuziva socialni sluzby 34 respaotfid coZz gedstavuje téwf
75 %. Dle pozorovanychetnosti vyuziva socialni sluzby 16 Zen a 18 im&ocialni
sluzby naopak nevyuziva 6 muza 7 Zen. Signifikace Fischerova faktorialniho uest

predstavuje hodnotu 0,464.

Dle této hodnotynelze stanovenou hypotéziSocialni sluzby pro nemocné
cystickou fibrézou vyuZivaji vice zeny nez muzi“potvrdit. Z owteného vysledku
vyplyva, Ze vyuzivani socialnich sluzeb Zenami ngrdnamrié vysSi nez v fipact

muz.

Testovanim hypotézy. 3 se prowiovalo, zda existuje zavislost mezi kvalitou
Zivota a mirou odkazanosti na lékleou péi. Na zaklad provedeného vyzkumného
Seteni se vysSi mira odkazanosti na t8kau péi projevila i v mie vnimani kvality
Zivota a tedyhypotéza ,Existuje zavislost mezi kvalitou Zivota anirou odkazanosti

na lékarskou p&i“ byla potvrzena. Stanovena hypotéza byla&ovana Kruskalov-

Goodmanovym testem a hladina vyznamnostlanplatnost 5 %. MuZi a Zeny byl

v tomto gipadct porovnavani spota¢. Z vysledku dotaznikového $eni vyplyva, zZe
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4 respondenti, ki€ hodnotili kvalitu Zivota na velmi nizké arovnggu ve vysoké mé
odkazani na lékakou péi. Naopak 8 dotazanych, kfevnimaji kvalitu Zivota velmi
dohe, maji témsit zanedbatelnou pi@bu nezbytnosti |I€kaké pée.

Po zhodnoceni vSech vyslddkze konstatovat, Ze cil vyzkumu byl nafin
Pomoci pedem pipravenych otdzek a stanovenymi hypotézami seiflodemapovat
potreby nemocnych CF a jejich subjektivni vnimani Kyativota. Bylo identifikovano,
do jaké miry nmizou byt chorobou omezeni v oblasttZhych aktivit, schopnosti
soustedni, akceptace fyzického vzhledu, hodnoceni mirgthivenergie a socialnich
vztahi. Zajimavé byly odpoxdi na otazku¢. 20, zda maji respondenti dostatek
piilezitosti ¥novat se svym zajim a zalibam a kladné stanovisko vyjéml 62 %
dotazovanych z celkového ¢ia 47 respondefit ma moznost &novat se zalibam
29 nemocnych CF. Bylo by zajistéiposné porovnat ziskané vysledkygiami kvality
Zivota nemocnych CF s vysledky a poskytovanou suici@&i napiklad v ostatnich
zemich EU. Nezanedbatelnym tématemdbdécystické fibrozy je také transplantace
plic. Kvalita Zivota nemocnych CF po @S provedené transplantaci se obvykle
rapidre zlepSi. Téma transplantace by si zaslouzilo rdegdlsamostatny vyzkum, na

ktery je rozsah této diplomové prace nedagtai.
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Zaver

Za cil své diplomové prace jsem si stanovila zmapokvalitu Zzivota
z&eZ pro nemocného i jeho okoli. Cysticka fibr6zagkrnzvana také "nemoc slanych
déti”, je dkdiéné chronické onemoeni, které postihuje zejména dychaci a travici
systém. Projevem této nemoci je mimo jin@égevsim vyrazh slargjSi pot. Cysticka
fibr6za je onemoani dédicné, ziskat jej Ize pouze &dénim genu pro toto onemo&mi
od obou rodii. V Ceské republice se kazdy rok narotiblizné 30 az 45 &i s timto
vzacnym onemocmim. Vzhledem k tomu, Ze toto onemdph je sice léitelné, ale
nevyl&itelné, stava se problémem dlouhodobym a celoZimotHlavnim divodem,
pro¢ jsem se rozhodla prezentovat tuto problematikdalg, Ze o cystické fibroze se
piiliS mnoho nemluvi, festoZze je to jedno z nejrozsigjSich vrozenych &licnych
onemocgni. Ve s¥té je tato nemoc znama, ale u nas o jeji existenci jgformovani
pouze lidé, pohybujici se ve zdravotnictvi a liddlzkého okoli takto nemocnych
jedinai.

V teoretickééasti prace uvadim terminologii spojenou s kvalifdeota a jejim
historickym kontextem, dale blize popisuji samotm&mocgni CF a jeho pibéh po
strance medicinské, tedy jeji genetické opodstatrdiagnostiku a natma rezimova
opateni, kterd& musi nemocni dodrzovat &edevsim jejich vliv na aktivity

kazdodenniho Zivota a socialni vazby.

s v Z

Cilem empirické ¢asti bylo vyhodnotit kvalitu Zivota nemocnych CF
prostednictvim dotaznikoveho $ehi s vyuzitim metodiky WHOQOL-BREF &ové
zdravotnické organizace a na zpracovani a analigkamych vyzkumnych adajoyly
pouzity relevantni statistické testy, které byly lilkkgvané prosiednictvim
specializovaného softwarového programu SPSS (8tatisPackage for the Social
Sciences).

Po zhodnoceni vSech vyslddkze konstatovat, Ze cil vyzkumu byl nafin
Pomoci pedem pipravenych otazek a stanovenymi hypotézami se fjodamapovat

potreby nemocnych CF a jejich subjektivni vnimani Kyativota.

Bylo identifikovano, do jaké miry fizou byt chorobou omezeni v oblasti

béZnych aktivit, schopnosti sotsténi, akceptace fyzického vzhledu, hodnoceni miry
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Zivotni energie, socialnich vztaha dalSich kritérii, kterd maji na celkovou kvalitu

Zivota velky vliv.

Vychodiska této prace mohou slouzit jako podklady )@zhodovanéi zlepSeni
nejen socialnich sluzeb préeplmétnou skupinu, ale i pro ostatni zdravotnicka cetitra
neziskové organizace, které poskytujtip nemocné cystickou fibr6zou, s ohledem na
skut&nost, Ze se nejedna o praci s medicinskymégamim. Je nezbytné, aby byli
nemocni s cystickou fibrézou respektovani a ci#éi ve svém kazdodennim Zigot
bezpéné. Spoluprace mezi socialnimi pracovniky a zdrawyrni centry by nila
sehrat vyznamnou rolifppodporovani nemocnych CF v jejich seberealizRamoc
a podpora zdravotnického personalu fadevsSim socialniho pracovnika, ktery bude
nemocnému mivodcem, niZze pacientovi a jeho rodinposkytnout nefgbernée
mnoZzstvi rad, nabizet vhodné sluzby a vy&azjednodusit zvladnuti slozité Zivotni

situace.

Psani této prace naplnilo mée&dvani. Jako pozitivum prace vnimam, Ze se
jedna o tématiku, ktera doposud nebyla v socidliasti opakova# zpracovana.
Vyzkumny vzorek, kteryita 47 participarit je, vzhledem k Zijicimu gou dosglych
nemocnych cystickou fibrézou @eské republice, uspokojivy, &kaliv se mi podslo
uskut&nit vyzkumné Seéeni pouze se zlomkem nemocnych CF, velrmitanobohatilo.
Vazim si vSech aktivnich respond&émhé prace a jejich ochoty megmovat swj c¢as.
V¢érim, Ze tato prace by mohla bytiposna nejen pro laickou i odbornouejaost, ale
i pro samotné respondenty, nébpodava ve stanoveném rozsahu ucelené informace

0 Zivot s cystickou fibr6zou.
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Priloha ¢. 1 Souhlas s pouzitim databazi

Zdroj: Interni dokumentace Klubu nemocnych CF



Priloha €. 2 Projevy cystické fibrozy

Zdroj: Vavrova a kol. (2003), s. 12



Priloha ¢. 3 Dotaznik kvality zivota WHOQOL — BREF

KVALITA ZIVOTA
DOTAZNIK SVETOVE ZDRAVOTNICKE ORGANIZACE

WHOQOL-BREF (kratka verze)

INSTRUKCE

Odpovézte laskavé na vsechny otazky. Pokud si nejste jis %jakou otazku
odpovédét, vyberte prosim odpovéd’, kterd se Vam zda n@%c to to byva to, co
Vas napadne jako prvii. o

% B
Tento dotaznik zjistuje, jak vnimate kvalitu svého zivota, zdravi g«gg%%:%?oﬁch oblasti.
)

Berte pfitom v tivahu, jak bézne zjete, sve plany, 1 f&m@,l sta}‘,?,s’g‘ Ptame se Vas na Vas Zivot
za posledni dva tydny. Mame tedy na mysli 1edm*a%¥a T’}@ﬂy, kdyz se Vas zeptame napi.:

“trochu stiedne hodng maximalné
2 3 @ 5

Dostavate od ostatnich lidi lakovou ‘ T
pomoc, jakou potiebujete? P

Mate zakrouzkovat ¢i 1 & odpovidé tomu kolik pomoci se Vém od ostatnich

dostavalo beéhem
podpory, zakr ou?l%

:é ¥
g
3 ‘ viibec ne trochu stfedne hodne maximalné
Do '\féfézod o nich lidi takovou @ 2 3 4 3
pomoc: ﬁu poticbujete?

Pokud se Vam v poslednich dvou tydnech nedostavalo od ostatnich zadné pomoci, kterou
potiebujete, zakrouzkoval/a byste Cislo 1.



PCP 2003

Prectéte si laskavé kazdou otizku, zhodnot'te své pocity a zakrouikujte u kazdé otazky
to cislo stupnice, které nejlépe vystihuje Vasi odpovéd’.

velmi §patna Spatna ani patnd dobra velmi dobra
1. Jak byste hodnotil/a kvalitu svého ani dobra
Zivota? 1 2 3 4 5
velmi nespokojen/a ani spokojen/a ani spokojen/a velmi
2. Jak jste spokojenfa se SVYm nespokojen/a nespokojen/a spokojen/a
zdravim? 1 2 3 @“”2 4 5
¢ % Sy
- o &
: e g5 o o ; . .. Ty
Nasledujici otazky zjist'uji, jak moc jste béhem poslednich dvou t)»glnu,ﬁ;a%g val/a urBtEvic.
| o
viibec ne ! hodng maximal-
ne
3. Do jaké miry Vam bolest brani v tom, co 1 4 5
potiebujete delat?
4. Jak moc potiebujete lékaiskou péci, abyste o 4 5
mohl/a fingovat v kazdodennim zivoté? “‘i%ﬁgw .
5. Jak moc Vas 88 zivot? *ﬂ%gl e 4 5
6. Nakolik se Vam zda, ze Va3 zivotmg,,, " T w 4 5
smysl? ¥
7. Jak se dokazete soustiedit? 1 2 3 4 )
8 Jak bezpecneé se citite ve s«?%% 1 2 3 4 5
kazdodennim Zivot&? -
5
v posledniéh e
P
vubec ne spise ne stiedné vetsinou zcela
% ano
10. Mate dost energie pro kazdodenni Zivot? 1 2 3 4 5
11. Dokazete akceptovat sviy télesny vzhled? 1 2 3 4 ")
12. Mate dost penéz k uspokojeni svych 1 2 3 4 5
potieb?
13..Mate piistup k informacim, které 1 2 3 4 o
potiebujete pro sviij kazdodenni Zivot?
14. Mate moznost vénovat se svym zalibam? 1 2 3 4 5




PCP 2003

velmi Zpatne& ani §patne dobie velmi dobie
Spatn& ani dobie
15. Jak se dokazete pohybovat? 1 2 3 4 5
Dalsi otazky se zaméiuji na to, jak jste byl/a §t'astny/a nebo spokojeny/a s riznymi oblastmi
svého Zivota v poslednich dvou tydnech.
velmi nespokojen/a ani spokojen/a ani spokojen/a velmi
nespokojen/a nespokojen/a spokojen/a

16. Jak jste spokojenva se svym 1 2 5
spankem?

17. Jak jste spokojen/a se svou 1 2 s
schopnosti provadét
kazdodenni ¢innosti?

18. Jak jste spokojen/a se svym 1 2 5
pracovnim vykonem?

19. Jak jste spokojen/a sam/sama 1 ‘,g»‘* 5
se sebou? <

20. Jak jste spokojen/a se svymi 5
osobnimi vztahy?

21. Jak jste spokojen/a se svym 3 4 5
sexualnim Zivotem?

22. Jak jste spokojen/a Z 3 4 5
s podporou, kterou Vam
poskytuji pratelé?

23. Jak jste spokojen/a s pod- 2 3 4 5
minkami v misté.

24. Jak jste spokgj = 1 2 3 4 5
s dostupnosti zdra g?’lﬁ?ﬁe?

25. Jak jstgpokoijen/a 9 1 2 3 4 s

A7 i et o

s doptavaw? e

T o
Nésledﬁﬁg%tézka se tyka toho, jak €aste jste prozival/a urcité véci beéhem poslednich dvou
tydnii.
nikdy nekdy stredne celkem casto neustale
26. Jak ¢asto prozivate negativni 1 2 3 4 3

pocity jako je napf. rozmrzelost,
beznadgj, uzkost nebo deprese?

Zdroj: DRAGOMIRECKA, BARTQNOVA, 2006



Priloha ¢. 4 Prihlaska do Klubu nemocnych cystickou fibrézou

‘ Finrwewh
CHSTInAN
FIRROZ00
Piihldka do Klubu nemocnych cystickou fibrézou, z.s.  1€0: 452 49 440

Iméno a prijmeni pacienta:

Datum narozeni pacienta:

Iméno a prijmeni zidkonného zdstupce:
Datum narozeni zdkonného zistupce:

Kontaktni adresa:

E-mail:
Telefon:
Mam zdjem o Elenstvi:

a) Fadné (pro nemocného CF)
b) mimofadné (pro toho, kdo se zajimd o CF a chee Klub CF takto podpofit)

Pfihlaiuji se do obtanského sdruZeni Klub nemocnych cystickou fibrézou,
souhlasim s jeho stanovami (najdete je na webu Klubu www.cfklub.cz & k nahlédnuti
v Klubu CF ), a souhlasim se zpracovanim svych osobnich ddajd v souladu se z.E.
101/2000 Sb., wwhradné pro potieby Klubu CF {evidence Elenti a organiza&ni véci..).

Pfipadné zmény v osobnich Gdajich budu hlasit na adresu Klubu CF:
Klub nemocnych cystickou fibrézou, z.s., Kudrnova 22,/95 150 06 Praha 5 Motol
DAtUM @ POAPIST ottt ettt et st st kb s st s bbb ettt e

Clenské piispévky ve wyii 300,-KE za rok uhradte vidy do 30.6 na Géet:
1921101329/0800, pod variabilnim symbolem 33 + dvojisli pfisluiného roku (
napf. 3316 pro rok 2016)

Zdroj: Interni dokumentace Klubu nemocnych CF

Vi



Priloha ¢. 5 Geneticka podmimost onemoani cystickou fibr6zou

Nepostizeny Nepostizeny

prenasec e e pirenasec

otec w w matka
R R

AR ® R
Nepostizeny Nepostizeny Postizeny
Sance 1: 4 prenasec Sance 1:4

Sance 2 : 4

Vi
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