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Uvod

I ptesto, ze medicina V poslednich letech v oblasti onkologické 1é¢by vyznamné
pokrocila a Sance pacientll na pfeziti se razantné zvysily, onkologické onemocnéni
pfedstavuje vyznamny zasah do zivota nemocného, jeho rodiny i dalSich blizkych osob,
predevsim téch, které o nemocného dlouhodobé pecuji. Proto se soucasna véda vénuje
nejen zkoumani novych moznosti 1€c¢by a jejich Uc¢innosti, ale do popiedi zajmu se
dostava i vyzkum kvality Zivota pacienta a jeho peCovatel. Vyzkumy totiz prokézaly,
ze kvalita Zivota ditéte 1 osoby, ktera se o ngj stara, jsou vzdjemné¢ provazané a ovliviiuji

SE.

Onkologické onemocnéni déti je specifické nejen svou zavaznosti, ale i mirou
a intenzitou dopadu jak na samotné nemocné dité, tak i jeho rodinu, zejména o ty ¢leny,
ktefi o dit¢ v dobé nemoci pecuji. Vzhledem k tomu, Ze otcové se staraji prevazné
o ekonomické zabezpecCeni rodiny ¢i v piipadé potieby zajistuji péci o zdravé
sourozence onkologicky nemocného ditéte, byva tim, kdo doprovazi dit€¢ na vySetieni
a travi s nim cas pfi 1écbé v nemocnici, obvykle matka. Ta musi sviij dosavadni Zivotni

styl pfizpisobit nové vzniklym okolnostem, coz byva narocné a stresujici.

Diplomova prace ,,Kvalita Zivota rodi¢l onkologicky nemocnych déti* shrnuje
dosavadni poznatky v oboru zkoumdni kvality Zivota a hloubéji se zabyva jednou
konkrétni slozkou urcujici kvalitu Zivota pecujicich osob, a sice Zivotnim stylem,
konkrétné travenim volného Casu. Motivaci k sepsani této diplomové prace pro mne
byla pfedevS§im vlastni zkuSenost. Dcera trpi chronickym onemocnénim krve, které
vyzaduje dlouhodoboulécbu s opakovanymi pobyty na hematoonkologickém odd¢leni.
Béhem téchto pobytl jsem se zde seznamila s mnoha rodi¢i a jejich Zivotnimi piibéhy,
travila s nimi hodné Casu nejen v nemocnici, ale 1 pfi volnocasovych aktivitach, a mohla
sledovat, jakou roli v jejich zivoté hraje pravé traveni volného ¢asu a jak oni sami
vnimaji kvalitu svého Zivota po onemocnéni svého ditéte.Prace si tudiz klade za cil
zmapovat zpisob traveni volného cCasu rodici onkologicky nemocnych déti a roli,

kterou hraje tento aspekt ve vnimani jejich kvality Zivota.

Diplomova prace ma dvé Casti — teoretickou a praktickou. Teoreticka Cast je
vénovana predevSim definicim konkrétnich zakladnich pojmt z oblasti psychologie
a vyzkumu kvality zivota. Teoreticka ¢ast detailnéji rozpracovava nékteré¢ pojmy (stres,

coping, volny cas) ve specifickych souvislostech a dale snimi pracuje v rdmci
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dotaznikového Setfeni, provedené¢ho od kvétna do fijna 2013, jehoz vysledky jsou zde
rovnéz prezentovany. Hlavni pouzitou metodou je Dotaznik Zzivotni spokojenosti
autortJ. Fahrenberga, M. Myrteka, J. Schumachera a E. Brahlera (2001), ktery je dale

detailné€ji popsan v praci.
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1 Onkologické onemocnéni

V uvodu kapitoly je definovano onkologické onemocnéni, jeho vznik. Dale jsou
zminény varovné piiznaky doprovazejici nadorové onemocnéni u déti a mladistvych.
Soucésti kapitoly je také popis druhi nddorovych onemocnéni a zplisobu jejich

vySetfeni.Zaver kapitoly je vénovanzpisobim 1é¢by nddorovych onemocnéni.

Nédorova onemocnéni provazi lidstvo jiz miliony let. Nazvy ndlezici této
skupiné onemocnéni jsou odvozeny od slov karkinos (fecky rak), onkos (fecky krab),
cancer (latinsky rak). Tento ndzev vyjadiuje urCité podobenstvi, které vypozorovali
1¢kati. Nador se $ifi do zdravych tkdni pomoci dlouhych vybézku, které vypadaji jako
rac¢i nohy. Z téchto nazvl byl potom také odvozen ndzev oboru zabyvajici se 1écbou

nadort, onkologie (Tschuschke, 2004).

Podle Doubka (2006) jsou nadory v Ceské republice a vétsing dalsich
rozvinutych zemi druhou nejcastéjsi pfi¢inou umrti. Prvni pficku tradicné zaujimaji
kardiovaskularni onemocnéni a jejich komplikace. Na tomto faktu se samoziejmé podili
stdle se zvySujici hranice stfedni délky zivota muzl i Zen, ¢im samoziejm¢é narlstd
pravdépodobnost vzniku nadoru. U déti je tomu jinak. Dé&ti jsou nejvice stizeny
infekcemi, traumaty, ale ani jim se nadorova onemocnéni nevyhybaji. U déti se nove

diagnostikuje zhruba 350 nadord rocné.

1.1Vznik nadorového onemocnéni

Nadorové bujeni je charakterizovdno nekontrolovanych délenim bunék, jejich
Sitenim nejprve do okolnich tkani v bezprostiedni blizkosti, pozdé&ji do mizniho
a krevniho obéhu, prostfednictvim néhoZ mohou zakladat nové loZiska ve vzdalenych

organech.Rist nddorové masy probihd autonomn¢, nezavisle na ostatnich bunkach.

Nador muze postihnout jakoukoliv tkdn organismu, miize vyristat

Z povrchovych sliznic, pojivové, svalové, nervové a krvetvorné tkané atd.
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Podle biologického chovani délime nadory na benigni a maligni. Tyto dvé

skupiny se od sebe lisi hlavné schopnosti vytvaret vzdalend loziska, metastazy.

Vznik nddorového onemocnéni je popisovan jako vicestupiiovy multietiologicky
proces. Vznika tedy souhrou vice faktorti jak ze zevniho prostfedi, tak vnitiniho
prostiedi organismu. Pfedpokladem pro vznik nddorového bujeni je chyba v imunitnim

systému, ktery nadorové zmeénénou bunku nerozpozna (Petruzelka& Konopasek, 2003).

Aby doslo k pfeméné normalni buniky v buiikku nadorovou, musi nejdiive nastat
zména na urovni fidiciho centra buniky. Centrem burky je jadro, které obsahuje DNA
(deoxyribonukleovou kyselinu). Pravé zména na urovni molekuly DNA je pro vznik

nadoru rozhodujici.

Obecné zmény DNA nazyvame mutace. Pokud mutace postihne néktery z gent
pfimo se Ucastnicich regulace bunécného cyklu nebo kédujicich signalizacni molekuly,
vymkne se dé€leni zcela z ptirozené kontroly, ktera je organismem zajiStovana. Mutace
mohu vzniknout spontanné, samovoln¢ pii déleni bunky. Mutovat DNA mohou vlivy
zevniho prostiedi. Fyzikalni napt. ve form¢ ionizujiciho zéfeni, chemické 1 biologické,
ke kterym tadime hlavné onkogenni viry. Mutace mize byt pfenesena z generace na
generaci, v takovém ptipadé se jedinec se zdédénou mutaci jiz rodi, a proto postacuje
béhem zivota pouze jeden jediny zasah do molekuly DNA, aby se dé€leni bunky zvrhlo

v nadorové bujeni, pfikladem takového nadoru je retinoblastom (Koutecky, 2004).

1.2 Specifické vlastnosti nadori détského véku

Podle Stérby (2006) se nadory déti li&i v mnoha ohledech od nadort
dospélych. Tento rozdil je dan hlavné typem bunék, u kterych dochézi k nadorovému
bujeni. U déti jsou to Casto bunky embryondlnich tkani. Tento fakt ovliviiuje jejich
biologické chovani a odpovéd’ na lécbu. Nadory vychdzejici z téchto bunck rostou
rychleji, maji vétsi proliferacni potencial, rychleji tedy rostou v tkéni, z niz vychdzeji,
utlacuji tkdn¢ v okoli a rychleji expanduji. Tato velmi nepiizniva vlastnost je
kompenzovéana faktem, ze pravé z onoho diivodu rychlejSiho ristu, Iépe reaguji na
protinadorovou lécbu, ktera je zaméfena na rychle se mnozici nadorové bunky. Také

v

celkova reakce na 1é€bu je oproti dospélému organismu piiznivejsi, protoze détsky
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organismus obvykle neni stizen onemocnénimi nenddorové povahy a rychleji tak

dochazi k regeneraci a detoxikaci organismu po pouziti protinddorové 1écby.

1.2.1 Epidemiologicka data

Tento graf ukazuje distribuci jednotlivych détskych nadorii (data Kliniky détské
onkologie FN Brno a LF MU v Brné, 654 pacientu v letech 1998-2004).

30

25

20

13

10

: | —
1

O nadory jater B jiné nadory
O nadory ledvin O neuroblastom
B maligni kostni nadory O nadory mékkych tkani
B nadory germinalni trofoblastu a jiné gonadaini O karcinomy a jiné epitelidini nddory
B ymfomy a retikuloendotelové nadory B nadory centralnino nervového systému
Oleukemie O retinoblastom

Graf 1. Distribuce jednotlivych nadora v détském véku (http://www.pediatriepropraxi.cz/)

1.2.2 Varovné priznaky doprovazejici naidorova onemocnéni

wevr

Nize vtextu jsou uvedeny tabulky s nejcastéjsimi piiznaky nadorovych
onemocnéni u déti a mladistvych. Jsou zpracovany podle informaci dostupnych na
webovych strankéach fakultni nemocnice v Brné.

Soubor nespecifickych priznaki nadorovych onemocnéni déti a mladistvych

neprospivani, inava, malatnost

hmotnostni Ubytek, ztrata chuti k jidlu

nevysvétlitelna zvySena télesnd teplota popt. horecka nad 38°C
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Bledost

poruchy chovéni, zmény nalady, zmény povahy

poruchy spanku

poruchy chiize, obecné pohybového stereotypu

Tabulka 1. Soubor nespecifickych p¥iznaki nadorovych onemocnéni déti a mladistvych

Soubor specifickych priznaki nadorovych onemocnéni u déti a mladistvych

Priznak

Pravdépodobny nador

ranni zvraceni a bolest hlavy

nador centralniho nervového systému

bily zablesk oka (viditelny naptiklad na
fotografii)

Retinoblastom

proptdza (vybouleni oka)

akutni leukémie, neuroblastom,

histiocytoza

chronicky vytok z ucha

rabdomyosarkom, histiocytéza

zdufelé kréni uzliny

maligni lymfomy

otok tvare a krku

maligni lymfomy, akutni leukémie

zvétSeni biicha, nesoumérné biicho

Wilmsuv nador ledvin, neuroblastom,

hepatoblastom

unava, bledost, krvacivé projevy

akutni leukémie

krvaceni zpochvy u dévatek pred

nastupem puberty

rabdomyosarkom, nador ze Zloutkového

vacku

zvétSeni nebo otok varlete

germinalni nddor, neuroblastom, akutni

leukémie

Kulhani

kostni nadory, akutni leukémie, sarkomy,

neuroblastom

bolest kosti, vracejici se zvySené teploty

Ewingliv  sarkom, akutni leukémie,

neuroblastom

Tabulka 2. Soubor specifickych priznaki nadorovych onemocnéni u déti a mladistvych

1.2.3 Diagnostické a zobrazovaci metody v onkologii

V procesu vySetfeni pacienta pro podezieni na nadorové onemocnéni se

v z4dném piipad¢ neobejdeme bez zobrazovacich vySetfeni. Jejich tikolem je pfinést

15




informaci o uloZeni nddoru, jeho velikosti a vztahu k ostatnim organtim. V neposledni
fad¢ je nutné pied zahdjenim intenzivni chemoterapie s potenciondlnimi zavaznymi
vedlejSimi G¢inky mit piehled o vychozim funkénim stavu zivotné diilezitych organd,
jako je napf. srdce, jatra, ledviny atd. Pfitomnost nadorovych bun€k v kostni dfeni nelze
zobrazovacimi metodami spolehlivé posoudit. Zde je nutné pouzit invazivnéjsi

vySetieni, tzv. punkci kostni diené (Anonymous, 2014).

Sled vysetfeni a paleta jednotlivych metod je individualni a $itd na miru
kazdému pacientu, podle toho, na ktery typ nddoru mame podezieni. Je nutné si
uvédomit, Ze neexistuje jedno univerzalni celotélové vySetieni, které by s definitivni
platnosti potvrdilo, ¢i vyloucilo naddor kdekoliv t¢le. Kazdy pacient je tak v procesu
diagnostiky nadoru vystaven pomérné narocnému vysetiovacimu procesu, ktery je ale
zcela nezbytny pro spravné nastaveni 1éCby. Je ziejmé, Ze pro dité a jeho rodice se jedna

o velmi slozité obdobi (Anonymous, 2014).

Vsechna vySetfeni se dale v pribéhu lécby v urcitych intervalech opakuji,
s cilem zjistit urovenn odpoveédi nadoru na podavanou 1é¢bu, tak aby se mohl 1écebny
postup piipadné v€as modifikovat. Zobrazovaci vysetfeni samoziejmé slouzi nejenom

k detekci nddoru samotného, ale ¢asto 1 k detekci komplikaci onkologické 1écby.

V nasledujicim souhrnu vas struén€ sezndmim s principy nejcastéji pouzivanych
diagnostickych metod. Tento souhrn byl vytvofen pomoci informaci z webovych

stranek Onkologického centra v Brné.

o Ultrazvuk

e Rentgen (rtg)

o Pocitatova tomografie (computedtomography, CT) Magneticka rezonance
e Pozitronovéa emisni tomografie (PET)

e VysSetfeni kostni dfené

e VySetfeni mozkomisniho moku

o Histologické vySetieni

Ultrazvuk

Ultrazvuk patii k zakladnim vySetfovacim metoddm v détském véku. Jeho

obrovskou vyhodou je absence radiaéni zatéZe, snadnd dostupnost a rychlost. Je
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vySetfenim prvni volby pfi patrani po nddoru v dutiné biisni, pokud je vysloveno
klinické podezieni. Urcitou nevyhodou je nizSi presnost v uréeni prostorového
usporadani nadoru, toto vySetieni vétSinou neni samo o sobé dostateCné pred

planovanou operaci (Anonymous, 2014).
Rentgen (rtg)

Rentgenové snimky maji stdle svou nezastupitelnou ulohu ve vySetfovacim
postupu po nadorova i jind onemocnéni détského veku. Naptiklad rentgenovy snimek
hrudniku je zékladnim vySetfenim pro kazdého pacienta s podezienim na nador.
V pfipad¢, Ze tento snimek prokdze néjakou patologii, ¢i je mira podezieni na piipadné
nitrohrudni metastdzy vysokd, navazuje na rentgenovy snimek i vySetieni pocitaCovou

tomografii.

Radia¢ni zatéZz spojenda s rentgenovym snimkem je skutecné minimalni
a i v pripadé¢ opakovaného snimkovani se neni nutno obavat piipadného radia¢niho
poskozeni. Pfinos rentgenového vySetfeni mnohonasobné pfevySuje rizika radiacni

zatéze (Anonymous, 2014).

Pocitacova tomografie (computedtomography, CT)

CT patii k naro¢ngjsim, ale velmi pfesnym a citlivym vysetfenim. Casto
navazuje na Uvodni vySetieni ultrazvukem ¢i prostym rentgenem. Soucasti CT vySetieni
byva, mimo prostych CT snimkd, i vySetfeni po podani rentgen kontrastni latky do Zily.
Cilem je zjistit miru prokrveni dan¢ho organu ¢i nddoru. U malych déti je proto
vétSinou nutné provadét CT v celkové anestezii, tak aby bylo dosazeno kvalitniho

vysledku a vySetieni nebylo zbyteéné opakovano (Anonymous, 2014).

Radiac¢ni zatéz je pii CT desetindsobnd v porovnani s rentgenovym snimkem.
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Magneticka rezonance

Nukledrni magnetickd rezonance (NMR, MRI)patii mezi nejslozitéjsi vysetrovaci
metody. Principem NMR je pocitacové sledovani zmén chovani riznych bunck
Vv lidském téle pisobenim silného magnetického pole. Vysetieni neptedstavuje radiacni
zatéz, pusobeni silného magnetického pole vSak s sebou nese urcité limitace vySetieni.

U malych déti je vySetieni provadéno v celkové anestezii (Anonymous, 2014).
Pozitronova emisni tomografie (PET)

Jedna se o jednu z nejmodernéjSich a nejnovéjsich metod v onkologii, ktera
slouzi ke zhodnoceni biologické povahy nddoru a vyhleddvani lozisek metastaz.
Principem vysetfeni je nitrozilni podani malého mnozstvi radioaktivné znac¢ené glukosy,
kterd se nasledné vychytava v buitkach s vysokou metabolickou aktivitou, jako jsou
pravé naddorové bunky. VySetfeni nema vSak stejnou citlivost pro vSechny nadory a tak

neni provadéno u vSech pacientd (Anonymous, 2014).
Vysetieni kostni diené

Vysetieni kostni diené se provadi v situaci, kdy vzniklo podezieni na nadorové
onemocnéni z kostni difené vychézejici (leukemie) nebo druhotné kostni dien
metastaticky postihujici. V soucasné dobé patii mezi rutinné¢ provadénd vySetieni
u vétsSiny onkologicky nemocnych pacientii. Principem je odbér vzorku kostni diené
a nasledné vysetfeni vzorku pod mikroskopem a ve specializovanych imunologickych

a molekularné genetickych laboratofich (Anonymous, 2014).
Vysetieni mozkomisSniho moku

Zmény v mozkomisnim moku jsou velmi pfesnym ukazatelem zmén v CNS.
Vysetfeni mozkomisniho moku je tak nezbytnym vySetfenim v ptipadech, kdy cekame
zmény Vv oblasti CNS v dtsledku zakladniho onemocnéni nebo jeho komplikaci

(Anonymous, 2014).
Histologické vySetieni

Vsechna vySe uvedena vySetieni popisi velikost nadoru, jeho vztah k okolnim

organiim a s jistou pfesnosti napovi, o jaky nador by se mohlo jednat. Definitivni

18



odpovéd na otazku, z kterych bun¢k nador vychazi, 1ze pouze diky pfimému vySetieni
vzorku nddoru v patologické laboratofi, tzv. histologie. Vysledek histologického
vysetieni je zcela zasadni pro stanoveni dal§iho zpiisobu 1€cby. Mnoho nadorit miize
vypadat velmi podobné na zobrazovacich vySetfenich, histologicky se ale muze jednat

o zcela rozdilné nemoci (Anonymous, 2014).

1.3 Druhy nadorovych onemocnéni

1.3.1 Hematologické malignity

Nédor zbunck krvetvorné¢ tkané miize vzniknout zcelé¢ tady prekuzord
bunécnych fad.Z obrazku ¢. 1 je patrné, ze na zacatku vyvoje je tzv. multipotentni
hematopoeticka bunka, hemocytoblast, ktera dava vznik dvéma zakladnim bunéénym

liniim: myeloidni a lymfoidni.

Leukémie mohou vzniknout klonickou expanzi jak myeloidnich, tak lymfoidnich

prekurzorii. Maligni lymfomy vznikaji pouze z lymfoidni fady.

Myeloidni fada dava vznik Cervenym krvinkdm, krevnim destickam, Zirnym
builkkdm, monocytim a bilym krvinkdm patficim do skupiny granulocyti.
Z lymfoidniho progenitoru vznikaji NK bunky tzv. zabije¢i (Natural Killers)
a lymfocyty T a B.
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Obrazek 1. Bunéc¢né déleni
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1.3.2 Leukémie
Obecné jako leukémii oznacujeme nadorové expanze krvetvornych bunék.
Zakladni dé€leni vychazi z klinického pribéhu na akutni a chronické a fady progenitorii

na lymfoidni a myeloidni takto:

e Akutni myeloidni leukémie
e Chronickéd myeloidni leukémie
e Akutni lymfaticka leukémie

e Chronicka lymfaticka leukémie

Podle Mayera et al. (2002) se obecné¢ leukémic na celkovém poméru vyskytu

nadorovych onemocnéni v détském véku podileji 30-35 %.

U déti v 80 % prevlada akutni lymfatickd leukémie. Ro¢né je tato leukémie

diagnostikovana piiblizné 70 détem. V 85 % vychazi nddorovy klon z B-lymfocyta.
Mezi nejcastéjsi ptiznaky provazejici akutni leukémii patii:

e zvySeni teploty nebo pifimo horecka

e nocni poceni

e Dbledost

e Unava

e neprospivani, ubytek hmotnosti

e opakujici se infekéni onemocnéni, kterd Spatné reaguji na obvyklou 1é€bu napft.
antibiotiky

e krvacivé projevy napi. krvaceni z nosu, tvorba malych krevnich vyront v kiizi

e Dbolest zad

e bolest konéetin kloubt, kulhani, u mensich déti odmitani chiize

e zvétSeni lymfatickych uzlin na krku, v podpazi v oblasti ttisel

e zvétSeni bficha, ndpadna tvrdost biicha

Jak déle uvadi Mayer et al. (2002), je diagnostika onemocnéni zaloZena na
laboratornich testech, které odhali zmnozeni leukemickych bunék v krevnim obraze.
Leukemické buniky se mnozi v kostni dieni, odkud jsou vyplavovany do krevniho

reCisté. Jejich mnozeni v kostni dfeni je vSak na tkor ostatnich krvetvornych buné¢k
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napf. krevnich destic¢ek, ¢ervenych krvinek, jejichz nedostatek také odhali laboratorni

testy.

Specidlni  diagnostické metody vyuzivajici mikroskopickou techniku,

imunohistochemické techniky a analyzu DNA obvykle vyzaduji vzorek kostni diené.

K doplnéni a zjisténi rozsahu onemocnéni je tfeba provést rentgenovy snimek

hrudniku a skeletu popt. CT hlavy.

Prognoza onemocnéni je zavisla na vysledcich uvedenych vysetieni s dirazem
pravé na vysetifeni mutaci DNA a paraklinickych vySetfenich odhalujicich rozsah

nadorové expanze.

1.3.3 Lymfomy

Jako lymfom oznacujeme nadorové onemocnéni vychazejici z bunék lymfoidni
fady. U détskych pacientd s malignitami maji zastoupeni 10%. Rocéné je
diagnostikovano 30-40 novych piipadi tohoto onemocnéni. Zakladni klasifikace déli
lymfomy Hodgkinova typu a tzv. non-Hodgkinské lymfomy. Tyto dva typy lymfomu se
navzajem lisi nejen stupném malignity a klinickym pribéhem, ale i odpovédi na 1écbu
a prognézou. Non-Hodgkinské lymfomy jsou rychleji rostouci nadory, které maji
schopnost leukemizovat, mohou se tak v urcitém stupni onemocnéni rychle S§ifit

a infiltrovat tkané pf. mozek a mozkové obaly (Anonymous, 2014).
Mezi nejcastéjsi priznaky provazejici maligni lymfomy patfi:

e zvétSeni lymfatickych uzlin

e kasel, suchy, neproduktivni

e ztizené dychani

e ztiZzené polykéni

e soubor pfiznakl oznacovany také jako syndrom horni duté Zily: zdufeni krénich
zil, promodrani obliceje, otok krku

e Dbolesti bficha

e zvétSeni bficha

e tzv. B symptomy: horecka, tibytek na vaze, no¢ni poceni, svédeéni kiize
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Stejné jako pii diagnostice leukémii, je dilezitym vySetfenim krevni obraz, které
spiSe nez klonalni expanzi poukazuje celkovou zanétlivou reakci.Vpiipad¢ lymfomu se
nadorové bunky totiz sdruzuji v lymfatickych uzlinach, jatrech a slezin€. Proto ma
odbér kostni dfené uplatnéni pouze v diagnostickych rozpacich. Genetické vysetieni je
vyjma genovych mutaci a chromozomalnich abnormalit schopno odhalit i genom viru

Epstein-Barrové, ktery je zodpovédny za nadorové piremény bunék.

Podrobnéjsi diagnostika a rozsah onemocnéni je dale zjistén ultrazvukovym
vysSetienim uzlin a bficha, rentgenovym vySetfenim plic, Casto se vyuziva metod
pozitronové emisni tomografie, ktera je schopna odhalit bunky s vysokou metabolickou
aktivitou, coz nddorové builkky bezpochyby jsou. Pfinosem je také punkce vypotku

Z pohrudnicni dutiny, ve které 1ze nalézt nadorové bunky.

Definitivni diagnéza je vSak stanovena pouze na zaklad¢ histologického

vysetieni podezielé uzliny (Stérba, 2006).

1.3.4 Nadory centrilniho nervového systému

Jak uvadi Adam, Vorli¢ek a Vanicek (2002), jsou nadory centralniho nervového
systému u déti typicky infratentoridlni na rozdil od dospélych, u nichZ je vétSina nadora
supratentorialni lokalizace. To znamena, Ze se vyskytuji pod tentoriumcerebeli, coZ je

vazivova fasa odd¢€lujici mozecek od koncového mozku a tylnich laloki.

Nadory mozku jsou klasifikovany podle bunécného piivodu a stupné malignity.
Téméf polovina primarnich nadortt CNS vychazi z podpirnych bunék gliovych, ostatni
vznikaji z mozkovych obalil, chorioidalnich plexi, nervovych pochev, krevnich cév,
z germinalnich a primitivnich embryondlnich bunék. Je to mu tak proto, Ze nervové
bunky samotné maji v priab&hu zivota jen velmi omezenou moznost déleni a proto jsou

také velmi malo nachylné k nadorové transformaci (Adam, Vorlicek & Vanicek, 2002).

Pojem benigni a maligni je v oblasti mozku relativni. Je to dano tim, Ze je mozek
uloZen v lebce a jakakoliv expanze vede k omezeni a utlaku okolnich struktur 1 struktur
vice vzdalenych od primarniho loZiska nadoru. Také priméarni lokalizace je rozhodujici.
Vznikne-1li benigni nadorova léze v blizkosti dulezitych struktur napf. v prodlouzené

miSe, ktera je sidlem regulace zdkladnich Zivotnich funkci mulZe histologicky
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nezhoubny nador pfimo ohrozit zivot nemocného. Pro tyto typy nadorti se uziva pojmu

potencidlné maligni (Rejthar & Vojtések, 2002).
Nejcast€jsimi nadory v oblasti CNS jsou:

e astrocytarni nadory 35% astrocytom
e meduloblastom a dal$i nadory embryonalni histologie 20 %
e c¢pendymalni nadory 8-10% ependymom

e kraniofaryngeom 7%

Podle Adama (2010) patii mezi nejCastéj$i ptiznaky provazejici nadory

centralniho nervového systému tyto symptomy:

e bolesti hlavy, u kojencut respektive déti, které nemaji ukonceny srust lebecnich
Svii, miiZze byt patrné nepfimétrené zvétSeni hlavy

e ranni zvraceni, které obvykle neni pfedchazeno nevolnosti

e zmény chovani: netenost, spavost nebo naopak agitovanost, agresivita, které
mohou vyustit napt. problémy v kolektivu, problémy ve Skole

e zdvojené vidéni nebo jiné poruchy zraku

e kiece, epileptické zachvaty

e poruchy sluchu, ¢ichu

e variabilni nervové postizeni

e zastava télesného ristu

e poruchy pohlavniho dospivani

e poruchy hospodateni s mineraly a vodou

Podezieni na mozkovy nador lze Casto vyslovit uZz na zéklad¢ klinického

vySetieni, fyzikalniho a neurologického vySetieni a vySetfeni o¢niho pozadi.

Ze zobrazovacich metod se vyuzivd magnetickd rezonance, CT, pozitronova

emisni tomografie, angiografie a dalsi.
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Zhodnoceni prognostického rizika je zakladem volby lécebného postupu.
V uvahu je potieba vzit vék ditéte, lokalizaci nadoru, histologicky typ nadoru a jeho

biologické chovani.

1.41Lé¢ba a jeji aspekty

V 1écbe leukemii se primarné vyuziva chemoterapie, a to v n¢kolika 1é¢ebnych
cyklech. Zradnost onemocnéni spo€iva v moznosti opctovného vzplanuti nemoci
vruzné dlouhé dobé od upravy krevniho obrazu do béznych hodnot. V takovych

pripadech miize byt indikovana transplantace kostni diené.

Lécba je velmi naro¢nd a dlouhodobd, béhem aplikace chemoterapie miize
dochazet k mnoha Zzivot ohrozujicim staviim, které plynou ze samotné podstaty
chemoterapie. V dnesni dobé je vSak po nékolika odbornych studiich zlepSena
diagnostika, détsti pacienti jsou rozdeleni do skupin s rliznym rizikem a dle toho je jim

poskytnuta 1écba, kterd je tzv. na miru(Kapka nadéje, 2014).

Zakladem 1é¢by lymfomut je kombinace chemoterapie s radioterapii,
ozafovanim. Tyto 1écebné modality jsou vzdjemné pomérné kombinovany dle rozsahu
onemocnéni a rizika. V indikovanych piipadech byva nutnd aplikace cytostatik ptimo
do patetniho kanalu. Své uplatnéni ma i transplantace kostni dien€. Naopak chirurgicka

1é&ba se uplatiiuje pouze vyjimeené (Stérba, 2006).

Zakladem terapie nadorti centralniho nervového systému je chirurgicka 1écba,
muze se jednat o radikalni resekci nadoru, ¢i prostou cytoredukci, slouzici pouze
ke zmenSeni nddorové masy. Operacni postup si neklade za cil pouze odstranéni
nadoru samotného, ale také odstranéni nésledkti Gtlaku mozkové tkané, upravu
takto vzniklého neurologického deficitu a obnoveni cirkulace mozkomisniho
moku, kterd je neziidka omezena. Tyto operacni vykony jsou velmi persondlné
naro¢né a vyzaduji zkuSeny neurochirurgicky tym. Chemoterapie je znacné
omezena z diivodi hematoencefalické bariéry, ta je prostupnd pouze pro
omezené mnozstvi cytostatik. Vice vyuzivana radioterapie také narazi na uskali,
kterym je nizkad tolerance mozkové tkané k radiaci. Nelze ji vyuzit u déti
mladSich 3 let, u nichz jesté neni zcela dokoncena myelinizace mozkové tkané

(Chatiova, 2001).
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V soucasné dobé je zejména u déti preferovana ambulantni a domaci 1écba pred
hospitalizaci. Pacienti jsou propousténi co nejdiive do domaciho oSetfovani, coz ma
pozitivni ekonomicky dopad na zdravotnicka zafizeni. Tento piistup piinasi vyhody
1 pacientovi, protoze ten se 1é¢i v prostfedi, v némz se citi dobfe a které¢ je mu znadmo.
U onkologicky nemocnych pacientl vSak muze 1écba doma trvat i dlouhé tydny ¢i
meésice, coz predstavuje zvySenou zatéz pro osobu, kterd o dité pecuje (tedy predevsim
rodic¢e). Podle Vadurové (2007) bylo mnoha vyzkumy prokazano, ze dobry dusevni
stav pecujici osoby, schopnost zvladnout stresovou situaci a poskytnout ditéti potfebnou
oporu je klicovymfaktorem pro kvalitu zivota nemocného ditéte. Soucasnd véda proto
stale Castéji zkoumd nejen kvalitu zivota pacienta, ale také kvalitu Zzivota jeho

pecovatell, s nimiz je dotyény intenzivné v kontaktu.
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2 Kvalita Zivota a jeji méreni

2.1 Pojem kvalita Zivota a jeho definice

WHO definuje kvalitu zivota jako jedincovu percepci jeho pozice v Zivoté
Vv kontextu kultury a hodnotovych systémi, v nichz jedinec zije a ve vztahu k jeho
cilim, ocekavani, normam a obavam. Jedna se o velmi Siroky koncept, ovlivnény
nekolika faktory, jako napiiklad jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem,
urovni sobéstacnosti a nezavislosti, socidlnimi vazbami, osobnim vyznanim a vztahem

k dulezitym oblastem jeho zivotniho prostiedi (WHO, 2014).

Velky psychologicky slovnik vysvétluje kvalitu zivota jako vyjadieni pocitu
zivotniho S$tésti. K nejobecnéj$Sim znaklim patii sobéstacnost pii obsluze vlastni osoby

a pohyblivost (Hartl, Hartlova, 2010).

Autorka jednoho z nejrozsifenéjsich nastroji pro méteni kvality zivota Carol
Ferransova definuje kvalitu Zivota jako ,,jedinctiv pocit spokojenosti, pramenici z pocitu
uspokojeni ¢i neuspokojeni v oblastech Zivota, které jsou pro n¢j dulezité.” (Ferrans,

1998).

T. Halecka(2002)vymezuje kvalitu zZivota empiricky a tvrdi, Ze tento konstrukt
nabyva svého vyznamu jedin¢ tehdy, kdyz je vymezeno konkrétni prostiedi, v némz se
méfi. Kvalita Zivota musi byt vZdy spojena s feSenim otazky ,,jaka kvalita a pro koho* —
jedna se o veli¢inu tvofenou nejriznéjSimislozkami, které jsou vzajemné provazany.
Pouze timto zplisobem lze zajistit pouzitelnost tohoto pojmu ve spoleCenskovédni praxi

(Vad'urova, 2006).

Kvalita neni absolutni, ale relativni kategorii, protoze muze byt vyjadiena
kvalitativnimi  (vychéazejici z hodnotového systému toho, kdo to posuzuje)

a kvantitativnimi (objektivnimi, méfitelnymi) hledisky.

V bézné komunikaci se pojem kvalita Zivota vétSinou poji s pozitivni konotaci
(kvalitni, dobry). V odborném jazyce se termin kvalita zivota pouziva na popis
pozitivnich 1 negativnich aspektl Zivota. Hodnoceni, zda je, ¢i neni nas Zivot kvalitni, je
zaloZené na porovnavani naseho Zivota se Zadouci, o¢ekavanou urovni existence, nebo

se zivotem druhych lidi (Gurkova, 2011).
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Pfi posuzovani kvality zivota je tedy nutno brat v Givahu nasledujici aspekty

a hlediska:

Psychologické hledisko — jako mira seberealizace a dusevni harmonie ¢ili mira

zivotni spokojenosti

Sociologické hledisko — pocity a zivotni Uroven specialnich skupin, jako jsou
stafi lidé, ptislusnici etnickych a jinych minorit ¢ili hledisko jejich moznosti volby

ey

Lékarské hledisko — na jaké urovni a s jakym omezenim Zziji lidé s chronickymi
chorobami, napt. choroby kardiovaskuldrni, onkologické a mnohé jiné. Cili hledisko
omezeni svobody, individudlné kvalitu zivota zvySuji, pfedevSim ve stafi, planované

télesné a dusevni ¢innosti, aktivni zivotni styl (Bastecka, 2009).

Zdravi je v této souvislosti definovano WHO jako stav kompletni fyzické,
duSevni a  socialni  pohody, nikoli  pouze jako absence  nemoci

(WorldHealthOrganization, 1997).

2.2 Stres
Stres je obecné definovan jako fyziologickd odpovéd organismu na hrozici
poskozeni nebo ohroZeni. Tento pojem se stal postupem casu synonymem pro
vnimanou uzkost, frustraci, vnitini konflikt a obecné nepfijemné pocitované situace.
Reakce na stresovou situaci jsou u riznych lidi rizné, u n€kterych miize dojit az k trvalé

stresové reakci, kterd miiZze vyvolat i psychosomatické poruchy (Hartl, Hartlova, 2010).

Zplsoby, jakymi se lidé se stresem vyrovnavaji, jsou piedmétem mnoha
vyzkumu. Nazyvadme je tzv. copingstrategies, strategie zvladani stresu a zatéze.
Miizeme je rozd¢lit na postupy, které se zamétuji na problém ¢i stresovou situaci (tj.
snahu ji zménit ¢1 odvratit), a dale postupy, které jsou orientovany na prozitky (tedy

zvladani emoci, které stresovou situaci doprovazeji). (Jandourek, 2007).

Zdroje zvladani stresu se daji dale rozd¢lit na vnéjsi (napiiklad podpora rodiny,
finan¢ni zdroje) a vnitini (osobnostni vlastnosti, schopnosti a dovednosti). Nékteti
autofi rozliSuji tzv. moderatory (osobnostni a socidlni proménné) a medidtory ucinku
stresu, coz je napiiklad pozornost a schopnost zhodnotit a zpracovat situaci. Stres

pomahaji dale zvladat rtizné aktivity, napiiklad strukturovéni cinnosti, relaxacni
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techniky, ale 1 socidlni opora v podobé pomoci rodinnych ptislusnikli atd. (Jandourek,

2007).

2.3 Faktory, ovliviiujici dopad nemoci na rodinu
Rlzni autoii se postupem cCasu zabyvali otazkou, jaké faktory nemoci u ditéte
ovliviiuji rodinu a jeji fungovani (a tim i zmény v kvalité¢ Zivota). Lipman-Blumenova

(1975) identifikovala celkem deset téchto zat€zovych faktort (tzv. stresort):

1. Pavod zatéZového faktoru (tj. zda ma nemoc svij pivod v rodiné — zda zde
existuji naptiklad dédi¢né dispozice, zda je nemocny n¢kdo z rodiny, nebo
mimo ni). Nemoci, které maji ptivod v roding, kladou prokazateln€ vétsi naroky
ve smyslu feSeni této situace (rodie pocituji vétsi zodpovédnost za dité
a mnohdy mivaji pocity viny kvili celé situaci).

2. Rozsah zatéZového faktoru: Nemoc se nejprve projevi pouze u ditéte, ale
posléze mlize svymi naroky a dal$imi aspekty zasahnout i celou Sirokou rodinu.

3. Zavainost zatéZového faktoru: Cim zavazngj§i je nemoc ditéte, tim vétsi
naroky klade na jeho rodinu, energii jejich ¢lend a rodinny rozpocet.
Dlouhodobé zavazna zat¢z mize ohrozit pohodu celé rodiny (tzv. wellbeing —
blizsi informace dale v textu).

4. Doba trvani zatéZového faktoru:Jak jiz bylo naznaceno vyse, ¢im déle nemoc
k vycCerpani fyzickych i psychickych sil a k pocitu neustalého napéti v roding.
Dochézi rovnéZz ke zménam rodinnych roli — jednotlivi ¢lenové musi vénovat
vice usili pé€i a podpoie nemocného ¢lena rodiny. Dlouhotrvajici nemoc se
rovnéZ projevi na finanénim rozpoctu rodiny.

5. Vypuknuti zatéZzového faktoru: Pokud nemoc vypukne nahle, obvykle vyvola
silné citové reakce, Clenové rodiny si nestihaji obstarat potfebné informace
a osvojit si strategie zvladani stresu. Na druhou stranu pozvolné nastupujici
nemoc vyvolava ve clenech rodiny obvykle silnou Uzkost, obavy a désivé
predstavy.

6. Kontrola nad zatéZovym faktorem: V piipadé nelécitelné nemoci mize rodina
pocitovat ztratu kontroly nad nemoci a neschopnost ji vyftesit, coZ vyvolava

beznadé¢j. Pokud v rodiné vazne komunikace, je ohrozena jeji soudrznost.
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7.

8.

9.

10.

Pric¢ina zatéZového faktoru: Pokud je pfi¢ina nemoci ditéte zndma, je tato
skute¢nost pro rodinu mén¢ stresujici, protoze vétSinou miize situaci napravit ¢i
vylepsit. U onkologickych stavil je vSak pfi¢ina obvykle neznama, coz zvysuje
tlak a napéti v rodin€.

Predvidatelnost zatéZového faktoru: U nemoci, jejichz pribéh a vyvoj je
znamy a predvidatelny, obvykle nevede k rodinné krizi nebo silné zatézi,
protoze rodina dokdze zvladat prib¢h onemocnéni a prizpiisobit se mu.
U onemocnéni, ktera maji nepfedvidatelny pribéh, je situace pro rodinu
mnohem horsi, protoze vede k pocitim bezmoci, ktery nésledné ovliviiuje
I dal$i aspekty rodinného zivota.

Naro¢nost zatéZového faktoru na zdroje: Studie, zabyvajici se vlivem nemoci
na rodinu, financni aspekt casto ptehlizeji, jeho role v Zivoté rodin
s onkologicky nemocnym ditétem je vSak nezanedbatelnd. Mnohé studie
prokézaly, ze hmotné zabezpeCeni vyrazné pozitivné ovliviiuje kvalitu zivota
celé rodiny.

Stigma zatéZového faktoru: Jedinec se zdvaznym onemocnénim dostava ve
spole¢nosti ,,nalepku‘ nemocného, ktera ovlivituje nejen jeho zivot, ale 1 celou
rodinu, na které se v daném okamziku stava zavislym. Rodina je v té chvili
jedinou skupinou, ktera mu mutize poskytnout emoéni zazemi a podporu. Rizné

nemoci s sebou navic nesou rizné silné stigma (Vad’urova, 2006).

2.4 Zivotni styl

Zivotni styl ma vyrazny vliv na kvalitu Zivota, proto jej zmifiuji jako jednu ze

samostatnych kategorii. Patfi mezi kategorie spoleCenskych véd a rlzni autofi jej

definuji riznym zptsobem. V zédsadé¢ si pod timto pojmem miZeme pifedstavit rizné

lidské aktivity, ndzory, postoje a temperamentové vlastnosti, které maji v zivoté ¢lovéka

trvalé misto, jsou vétSinou vykonavany opakované a jsou pro dotycného typické. Hodan

(1997)

charakterizuje Zivotni styl jako:

,,soustavu ¢innosti ve vSech sférach zivota,
tvorbu a uspokojovani zivotnich potieb,

soustavu vSech socialnich a zivotnich vztaht,
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e systém vSech zivotnich hodnot, postoji a ideji, kterymi jsou veSkeré jednotlivé

¢innosti podminény.* (Hodan, 1997 in John, 2014, 9).

Pojem zivotni styl je déale konkretizovan dal§imi pojmy, které rozdé€luji jeho

strukturu. Podle Krause (2001) se jedna o nasledujici kategorie:

e Zivotni rytmus — pomér pracovni &innosti a odpoéinku, fyzické a psychické
zatéze.

e Pohybovy rezim — aktivni a pravidelna télesna kultura.

e DuSevni aktivita — zahrnuje kulturni zajmy a dals$i vzdélavani podle zéasad
duSevni hygieny.

e Zivotosprava a racionalni vyZiva — nezbytné podminky k zachovani zdravi,
télesné a dusevni vykonnosti.

e Zvladani naro¢nych Zivotnich situaci — do této kategorie patii vySe uvedeny

coping, tedy schopnost zvladat stres.

Souvislost Zivotniho stylu a kvality Zivota spociva zejména v jiz zminéném
uspokojovani zivotnich potfeb.Jak je patrné z vySe uvedenych definic, a jak uvadi
I Hartla Hartlova ve svém Psychologickém slovniku, kvalitu zivota
»individualné zvysuji planované télesné a duSevni ¢innosti a aktivni Zivotni styl* (Hartl,

Hartlova, 2010, 284).

2.5 Volny cas
Volny ¢as je jednou z nejdilezitéjSich oblasti zkoumani zivotniho stylu, a to jak
zZ hlediska kvalitativniho (tj. kolik volného Casu ¢lovék ma), tak i1 kvantitativniho (jak jej
travi). Jednd se o pomérné zdsadni dimenzi kazdodennosti a Zivotniho stylu jedince,
protoze zde miZze Clovék svobodné rozhodovat o jeho ndplni na zakladé vnitinich
potieb, zajmi a hodnot, a nikoli vice ¢i méné¢ vnucenych povinnosti ¢i stereotypt.
Volny ¢as tedy neni konkrétné vymezen, a to ani obsahové, ani ¢asove. Nejsou urceny

ani ¢innosti, ani doba, kdy by se mély vykonavat (Duffkova, Urban, Dubsky, 2008).

Z kvalitativné obsahového hlediska je volny €as komplexem téch cinnosti,
k jejichz vykonavani se ¢loveék rozhodl sam ze své vlastni vile bez ohledu na

jakékoli tlaky wvyplyvajici ze spolecenskych (rodinnych apod.) zavazkl
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a vykonava je pro n¢ samé. Tento druhy pfistup se snazi charakterizovat volny
Cas prostiednictvim nékteré jeho vyznamné vlastnosti — nejcastéji
individualnosti, subjektivné¢  svobodné volby Cinnosti, bezprosttedni
neutilitarnosti vykonavanych ¢innosti, osobni radosti a potéSeni z téchto ¢innosti

apod. (Duffkova, Urban, Dubsky, 2008, 144).

Zpravidla se uvadgji tfi funkce volného Casu:

e QOdpocinek (relaxace), zde minéno pfedevsim relaxace fyzicka,
o (Sebe)vzdelavani, tedy kultivace osobnosti,

e Rozptyleni a zdbava, vCetné relaxace dusevni.

Ideédlni je, pokud se cloveéku podaii najit mezi témito tfemi funkcemi
v ¢innostech, provozovanych v ramci volného casu rovnovadhu (Duftkova, Urban,

Dubsky, 2008).

2.6 Subjektivni pohoda
Osobni, neboli subjektivni pohoda je termin, ktery se v souvislosti s vyzkumem
kvality zivota zacal pouZzivat v rdmci tzv. pozitivni psychologie. Jednd se o komplexni
pojem, ktery zahrnuje télesnou, psycho-spiritudlni a socialni dimenzi zivota (Gurkova,
2011). O kvalité Zivota a subjektivni pohodé néktefi autoti hovoii jako ,,0 terminalnich

hodnotach, protoze jsou kone¢nym cilem lidského snazeni“(Gurkova, 2011, 33).

Subjektivni pohoda je déle charakterizovdna dvéma zakladnimi slozkami, a sice
slozkou emocionalni a kognitivni. Kognitivni slozka zahrnuje vnimani a hodnoceni
vlastniho Zivota jako celku, a dale subjektivné vyznamné oblasti Zivota, jakymi jsou
obvykle rodina, ptatelé, prace, socialni prostiedi ¢i ekonomicky status. Vyzkumy
subjektivni pohody jsou zaméfeny prevazné na vztah emociondlni a kognitivni slozky,
na vztah pozitivnicha negativnich emoci, dobu trvani subjektivni pohody a faktory,
které ji ovliviiuji (Gurkova, 2011). S timto terminem souvisi o pojem ,Zivotni
spokojenost®. Je velmi obtizné najit parametry, dle nichz lze spokojenost pométovat
mezi jednotlivymi zkoumanymi subjekty. Z vyzkumii Brahlera, Fahrenberga, Myrteka,

& Schumachera (2001) vyplynulo: ,,Zivotni spokojenost je vagné definovany koncept.“

31



Celkova spokojenost ¢loveéka zavisi na souhrnu spokojenosti s celou fadou dil¢ich
faktori, které budou mit ¢loveék od cloveka jiny subjektivni vyznam, a kazdy clovek
bude klast v rizné mife jiny diraz na podil spokojenosti s urcitou strankou zivota pfi
svém celkovém hodnoceni. Na relativitu hodnoceni spokojenosti jedince k objektivnim
skutecnostem ukazuje naptiklad vliv dusevni nemoci, kdy podle vyzkumii Brahlera,
Fahrenberga, Myrteka, & Schumachera (2001) byla prokazana podstatna souvislost

mezi spokojenosti s zivotem a neuroticismem, piip. depresi.

Spokojenost je spojena s osobni pohodou, kterd je Blatnym (2010) pomérné
jednoduse definovana jako dlouhodoby ¢i pretrvavajici emocni stav, ve kterém je
reflektovana celkova spokojenost ¢loveéka s vlastnim zivotem. Stav osobni pohody je
vSak vyjadien v riznych emocnich prozitcich a kognitivnich obsazich, a neni proto
povazovan za jednoduchy konstrukt, ale spiSe za Sirokou kategorii riznych

psychologickych proménnych.

2.7 Pohybovy rezim jako jeden ze zpusobi zvladani naro¢nych

situaci
Jak jiz bylo zminéno vySe, fyzické aktivity mohou byt vhodnym zpiisobem
zvladani zatéze. Pohybovy rezim je nedilnou soucasti aktivniho Zivotniho stylu, coz je
systém ,,dllezitych Cinnosti a vztahli a s nimi provdzanych praktik zaméfenych
k dosaZeni plnohodnotného a harmonického stavu mezi fyzickou a dusSevni strankou

Clovéka® (Duftkova2008, 22).

V publikaci Psychologie aktivniho zplisobu zivota se jako jeden z benefitt
sebevédomi* (Marcus, B. & Forsyth, L. A. 2010, 19-20). Pravée tyto aspekty hraji pfi
pé¢i o onkologicky nemocné dit¢ pomérné vyznamnou roli, proto lze pohybovou

aktivitu v tomto obdobi rozhodné doporucit.

Podle Americké asociace pro sportovni medicinu se doporucuje, aby se lidé
vénovali nejméné 5x v tydnu stfedné namdhavym pohybovym aktivitam (60-74 %
maximalni srde¢ni frekvence) po dobu alespoit 30 minut, pfipadné velmi namahavym
pohybovym aktivitam (75-85 % maximalni srde¢ni frekvence) alespont 3 dny v tydnu

a po dobu nejméné 20 minut (Marcus, B. & Forsyth, L. A. 2010).
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Fyzickou aktivitu jako vhodny prostiedek pro zvladani zatéze a stresu
doporucuje i American Heart Association (Americka kardiologicka asociace). Na jejich
webovych strankach se uvadi, ze ,pravidelnd fyzicka aktivita dokaze ulevit
psychickému napéti a stresu. Fyzicky aktivni dosp€li vykazuji nizsi riziko deprese
a ztraty mentalnich funkci. Fyzickd aktivita vam muze ptfinaset radost (American

Heart Association, 2014).

Pohybovou aktivitu a jeji pozitiva vyzdvihuji i odbornici z Fakulty sportovnich
studii Masarykovy univerzity a na svych strankach uvadéji: ,,Adekvatni pohybova
aktivita je zakladni slozkou zkvalitnéni zivota a ochrany funk¢ni kapacity, svobody

a nezavislosti jedince™ (Masarykova univerzita, 2014).

Pracovnici Masarykovy univerzity potvrzuji rovnéz funkcnost fyzické aktivity
pii zvladani stresu: ,,Stres byva vétSinou spojen se zvySenym napétim svalovym
(vyvolava tzv. neuromuskularni tenzi). K pfirozené redukci svalového napéti i stresu
dochdzi pii pohybovém zatizeni. Jeho redukujici ucinek byva pifimo Umérny

energetickému vykonu a dobé pohybovych aktivit™ (Masarykova univerzita, 2014).

2.8 Historicky vyvoj, koncepty
Intenzivnéj$i zdjem o problematiku kvality Zivota a jejiho méfeni je patrny
v pribéhu poslednich tficeti let. Asi viibec poprvé byl pojem ,kvalita zivota™ pouzit
vV nazvu védecké prace v roce 1975 (dle databdze MEDLINE). Vyzkumny medicinsky
ptistup ke kvalité Zivota realizuje WHO projektem WHOQOL (1997), ktery vychazi

Z koncepce, kde kvalita zivota je reprezentovana v téchto doménach:
1) télesné zdravi
2) psychicky stav
3) stuperi nezavislosti
4) socialni vztahy
5) environment

6) spiritualita, osobni presvédceni (WHO, 2007)
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Koncept kvality zivota je vysoce komplexni, protoze zahrnuje rtizné socialni,
medicinské, kulturni, ekonomické, psychologické a dalsi aspekty (jedna se
o multidisciplindrni fenomén (Gurkova, 2011). Pravé kvalita zivota rodici je
vyznamnym indikatorem zvlddani narokt, které s sebou nese péfe o nemocného.
Celkové pozitivni ladéni pecovatelli, vyrovnanost a schopnost komunikovat
S oSetfovanym ditétem o nemoci znaénym zpusobem ovliviiuje pribéh nemoci

a subjektivni kvalitu zivota oSetfovaného ditéte (Vad'urova, 2006).

Studium kvality zivota ve vztahu k oSetfovatelské praxi se datuje zhruba od roku
1983, kdy se tento termin poprvé objevil v oSetfovatelské databazi Cumulative Index to
Nursing and AlliedHealthLiterature. Od této doby probiha postupny vyvoj a etablovani
tohoto pojmu ve vztahu K riznym aspektim oSetfovatelské praxe, vyzkumu a teorie
(Gurkova, 2011). V oSetrovatelstvi se hodnoceni kvality Zivota zamé&fuje na ,,clovéka ve
specifické Zivotni situaci ve vztahu ke zdravotnimu stavu® (Gurkova, 2011, 25).
Hovoiime o tzv. kvalité Zivota souvisejici se zdravim (Health-RelatedQualityofL.ife,

zkratka HRQoL, jinak také nazyvana hodnoceni subjektivniho pocitu pohody).

Nejpouzivanéjsi definici kvality zivota v mediciné a oSetfovatelstvi je definice,
pochazejici od pracovni skupiny WHOQOL: , Kvalita zivota vyjadiuje to, jak lidé
vnimaji svoje misto v zivoté, v kontextu kultury a hodnotovych systémi, ve kterych
Ziji, a ve vztahu ke svym cilim, ocekdvanim, standardiim a zajmim* (Gurkova, 2011,
51). Obecné se da fici, Ze vétSiné definic kvality Zivota v oSetfovatelstvi jsou spolecné

nasledujici znaky:

e Zdiraziuji kognitivni aspekt, hodnoceni individualnich podminek jedince nebo
jejich subjektivni vnimani.

e Definuji kvalitu Zivota nikoli ve vyznamu zdravi samotného, ale ve vyznamu
celkové zivotni spokojenosti a pohody.

e Explicitné nezdlraziuji podminénost kvality Zivota zdravim.

e Kladou diraz na subjektivnost, tedy na vnimani nebo hodnoceni zaloZené na
vnitinich standardech ¢lovéka (hodnotach, ocekavanich, cilich apod.).

e Zdiraziiuji multidisciplinarnost kvality Zivota (Gurkova 2011).

Kvalitu zivota peCovatele ovlivituji faktory, které se v zasad¢ daji rozdélit do tfi

zakladnich skupin (White et al., 2004 in Vad’'urova 2006, 98):
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1) Narocnost péce — stav jedince a to, jak je nemoci narusen, a dale délka
poskytovani péce a vnimani narokli péfe ze strany pecovatele (jednad se
o dlouhodobou stresovou situaci, viz dale v textu). Kvalitu zivota pecovatele tak
negativné¢ ovlivituje naptiklad vazna progndza, prodluzujici se doba nemoci,

zhorsujici se stav pacienta atd.

2) Osobnost pecovatele — do této kategorie miizeme zatadit jak zékladni
faktory, jako je ve€k, pohlavi, vzdélani a vztah k nemocnému, ale také osobnostni

faktory a celkové emocni ladéni osobnosti pecovatele.

3) Proménné spojené s prostiedim — do této oblasti patii predevSim
socialni faktory, jako je podpora ze strany ostatnich ¢lenil rodiny, odborna péce,
¢i finanéni prostiedky. Dulezita je pfitom nejen existence téchto aspektl, ale

také mira spokojenosti peCovatele s nimi.

2.9 Nastroje pouzivané k méreni kvality Zivota

Co se ty¢e nastrojii pouzivanych k méfeni kvality Zivota u pecCovatell, existuje

jich pomérné malo. Mezi ty nejznamé;jsi, které se vyuzivaji v onkologii, patii:

CaregiverQuality-of-Life Index (CQoL-Index) — byl vyvinut vroce 1994,
hodnoti kvalitu Zivota peCovatele ve Ctyfech oblastech: fyzické, psychologické,
socialni a finan¢ni. Odpovédi dotazovanych se zadavaji na Skale od 0 do 100
(Vad’urova, 2006).

QualityofLifeTool (QoLTool) — byl navrzen vroce 1995, do zna¢né miry
vychazi z vySe uvedené¢ho dotazniku, ale je podrobnéjsi a clenitéjsi (obsahuje
dalsi dil¢i oblasti). K hodnoceni se opét vyuziva skéla od 0 do 100 (Vad’urova,
2006).

CaregiverQualityofLife Index-Cancer (CQOLC) - jedna se o asi
nejpouzivanéj$i specificky nastroj méfeni QoL u peCovateli. Jedna se
o sebehodnotici dotaznik, ktery zahrnuje dotazy ohledné¢ zmén v kazdodennich
¢innostech, dopadu na denni rezim, udrzovani aktivit mimo domov, finan¢ni
situace, vztahu s pacientem a dalSich aspekt. Dotazovany odpovida na $kale od

0 (vibec) do 5 (naprosto). Cim vyssi je naméfena hodnota, tim vyssi je kvalita
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zivota posuzovaného. Nejvyssi skore, které je mozné naméfit, je 140 (Vad'urova,
2006).

Care-relatedQualityofLife Instrument (CareQoL Instrument) — jeden
Z nejnovejSich nastrojii, byl vyvinut v roce 2006. Vychazi ze skutecnosti, ze
pecovatelé musi Casto odejit ze zaméstnani nebo je zménit, ¢imz dojde ke zméné
ekonomickych poméra rodiny. Obsahuje dvé ¢asti, z nichz prvni zjiStuje miru
zatéze peCovatele v sedmi tvrzenich, kterd se hodnoti jednou ze tfi moznosti
(vlibec — nékdy/trochu — Casto/velmi) a druhd vSeobecnou pohodu (subjektivni
pocit Stésti) na Skale od 0 (zcela nestasten) do 10 (naprosto $t’asten).(Vadurova,
2006).

ScaleofQualityofLifeofCaregivers (SQLC) - byl vyvinut v roce 1997,
kvalitativné€ 1 kvantitativné hodnoti kvalitu zivota jedince v oblasti profesionalni
¢innosti (napiiklad nutnost vzdat se zaméstnani nebo je zménit), socidlnich
a volnocasovych aktivit a rodinné situace (schopnost zvladat domécnost a péci
o nemocné¢ho a ostatni ¢leny rodiny) a povinnosti pecovatele (tj. pomoci
s kazdodennimi ¢innostmi, emo¢ni podpora). (Vad'urova, 2006).

QualityofL.ife in Life-Threateninglliness — Familycarer vision (QOLLTI-F) —
byl vyvinut v roce 2006 a zaméfuje se na peCovatele pacientii v paliativni péci.
Zohlediuje jak zdravotni stav pacientd, tak i jejich pecovateli. Obsahuje 16
polozeka hodnoti stav v sedmi oblastech: ,,celkovy stav pecovatele, prostredi,
emociondlni stav pecovatele, kvalita péCe, vztahy, stav pacienta, financni

situace (Vad'urova, 2006, 121-124).

2.10 Vliv rodiny na kvalitu Zivota

Rodina je institucionalizovany socidlni Utvar nejméné tii osob, z néhoz cast

¢lentl je vzajemné spojena pokrevnim nebo adoptivnim, socidlnim vztahem rodic-dite,
druhd cast vztahem matka-otec, kterd se vZdy nutné nemusi objevovat, vztahem
pokrevnim nebo adoptivnim, sourozenectvim, vSichni vztahem piibuzenstvi v socialné

sankcionovaném vice ¢i mén¢ trvalém socialnim vztahu (Bastecka, 2009).

Forma dlouhodobého solidarniho souziti spojenych piibuzenstvim a zahrnujici

pfinejmensim rodice a dé¢ti. Dal§i znaky toho, co je rodina, jsou sociokulturné

podminény. Patfi k nim spolecné bydleni, pfislusnost ke spole¢né ptibuzenské linii,
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spolecnd produkce a konzumovani statkti atd. Funkcemi rodiny jsou reprodukce

lidského rodu a vychova potomstva (Jandourek, 2007).

Rodina je uznavanou jedine¢nou jednotkou v Case, kterd se vyznacuje jistou
socialni organizaci v mnohocetnych formach. V globalnim kontextu muze byt rodina
heuristicky a prakticky definovéna jako konstelace pfinejmensim dvou divérnych osob
zijicich v tésné blizkosti, majici emocidlni vazby (pozitivni nebo negativni), historii

a anticipovanou budoucnost.

V pohledu na rodinu v kontextu zdravi a nemoci je nezbytné ji vnimat jako
dynamicky proces v komplexu dalSich socidlnich systéma v ramci lidské existence.
Rodina je organizovany systém s hierarchii, vnitini strukturou a vné&jsi strukturou, ktera

je vysledkem interakce se sociokulturnim kontextem.

Zakladni funkce rodiny: utvofit, udrzovat i uhdjit relativné bezpecny, stabilni
prostor a prostiedi pro sdileni, reprodukci a produkci zivota lidi. (snaha vymezit
a ohranic¢it urcité teritorium, at’ uz na delsi dobu nebo jen na obdobi odchovu mlad’at je

geneticky vlastni v§em zivym tvorim).

Dosud se nepodarilo, navzdory vSem nedostatkiim, rizikiim a krizim vynalézt
a hlavné ovéfit nic lepSiho a pro zrozeni i vyvoj €lovéka vhodnéjsiho, nez je souziti
v Uplné a stabilni roding, kterd plni své funkce i poslani; to jest v roding, kde spolu
v jedné domacnosti ziji po urcit€¢ obdobi, zpravidla do dospé€losti déti, oba rodiCe

a jejich potomci (Planava, 1998).
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3 Cil prace

3.1 Vyzkumny problém

V piedchozi Casti prace bylo uvedeno, ze zivotni spokojenost ¢lovéka vyrazné
ovliviiuje dostatek ¢i naopak nedostatek volného Casu a moznosti, které¢ cloveéku
pomahaji vyrovnat se se stresovou zivotni situaci, jakou péce o onkologicky nemocné
dité bezpochyby je. Ve své praci se proto zaméfuji na jednotlivé determinanty zivotni
spokojenosti, jejich zavislost na demografickych udajich i vzajemnou zavislost téchto
determinanti mezi sebou. Z pfedbézného vyzkumu a komunikace s rodi¢i pecujicimi
o onkologicky nemocné déti mi vyplynulo nékolik hypotéz, na né€z jsem se v této
souvislosti zamé&fila podrobnéji. Jedna se predev§im o aspekt volného Casu, ktery jsem

jiz detailnéji rozebrala v teoretické ¢asti prace.

3.2 Hypotézy

Hypotéza 1: Péce o onkologicky nemocné dit¢ je velmi casové naro¢na.
Predpoklddame, ze v Dotazniku zivotni spokojenosti vétSina rodicd vyjadii
nespokojenost s mnozstvim volného ¢asu, jehoz se jim dostava. Protoze o nemocné dité
pecuji pfevdzné zeny, da se predpokladat, Ze jejich spokojenost s volnym casem bude

mensi.
Hol: Spokojenost s volnym ¢asem nezavisi na pohlavi.

Hal: Spokojenost s volnym casem zavisi na pohlavi — muZi jsou s volnym casem
spokojenéjsi neZ Zeny.

cey

Hypotéza 2: D4 se pfedpokladat, Zze lidé zijici v domdacnosti s partnerem se
mohou o zatéz (i Casovou) spojenou s péci o nemocné dité s timto partnerem podélit,
a tudiz nebudou pocitovat tak vyrazny nedostatek volného casu, jako lidé Zzijici

samostatné.

Ho2: Spokojenost s volnym casem nezavisi na tom, zda lidé Ziji samostatné nebo

V domdcnosti s partnerem.
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v

Ha2: Spokojenost s volnym casem zavisi na tom, zda lidé Ziji samostatné nebo

S partnerem — osoby Zijici v partnerském vztahu jsou spokojenéjsi.
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4 Metodika prace

4.1 Metody a postupy sbéru dat
Po osobni konzultaci s psycholozkou détské onkologie pfi FNOL Mgr.

Michaelou Hradilovou a konzultantem PhDr. Dr. Martinem SigmundemPh.D.byli ze
sbéru dat pfedem vytazeni rodice déti v akutni fazi 1écby. Sbér dat probihal na akcich
potadanych pro 1é¢ené déti a déti po ukonéeni 16¢by nadaci SANCE, KRTEK V SITI
a OS ZIVOT PRO DETI a OZ DETOM PRE ZIVOT. Na vsech akcich jsem byla
osobn¢, predstavila jsem se, sezndmila jsem rodice s divodem sbéru dat a k cemu
budou dotazniky slouzit. VSichni byli pfedem seznameni s dobrovolnosti na vypliiovani
dotaznikil a v pfipad¢ jakéhokoliv problému s moznosti vypliiovani okamzité ukoncit.
Respondenti vyplnéné dotazniky hézeli do uzaviené krabice s profezanym vikem. Na
vikendu pofadaném Sanci jsem byla jako jeden z rodi¢a ditéte, 1é¢eného ve FNOL pro

hematologické onemocnéni. Na vyplnéni dotazniki méli rodi¢e 45min.
Akce byly potadany:

0S ZIVOT PRO DETI a OZ DETOM PRE ZIVOT ve dnech 15. fijna 2013 —
20. fijna 2013 a jednalo se o rekondi¢né regeneracni pobyt po naro¢né onkologické
16¢bé pro maminky s nemocnymi détmi, tatinky a sourozence v prostordch hotelu
Buchlov, ktery se nachazi ptimo pod hradem Buchlov. Travila jsem tu s nimi ¢as od

patku do soboty..

KRTEK V SITI — Po ptedchozi osobni domluvé s Be. Katefinou Dolezalovou,
socialni koordindtorkou Nada¢niho fondu détské onkologie Krtek, se sbér dat uskutecnil
s rodi¢i, doprovazejicimi déti k odjezdu na letni tdbor v sobotu 17. 8. Tabor probihal od
tohoto data az do patku 30. 8. 2013 v rekrea¢nim stfedisku OndraStv dvir v Bilé-

Mezivodi.

SDRUZEN{ SANCE - sdruZeni rodi¢t a ptatel hematologicky a onkologicky
nemocnych déti, o. s. pofadalo jarni vikendovy pobyt na Horni Be¢vé v hotelu Kahan

v terminu od 10. - 12. kvétna 2013.

V Olomouci jsem rozdavala dotazniky pii pravidelnych kontrolach, na které

jsem jezdila s dcerou na oddéleni Détské hematoonkologie ve Fakultni nemocnici
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Olomouc. Velkou ¢ast rodi¢li zndm z nemocnice nebo ze spoleénych akci poradanych

Sdruzenim Sance. Viichni byli s metodikou vypliiovani seznameni v plném rozsahu.

Hlavni pouZita metoda

Hlavni pouzitou metodou v ramci této prace je dotaznikové Setfeni s pouzitim
Dotazniku Zzivotni spokojenosti (FragebogenzurLebenszufriedenheit — FLZ), jehoz
autory jsou J. Fahrenberg, M. Myrtek, J. Schumacher a E. Brahler (2001). Tento
dotaznik je vhodny pro mladistvé a dospélé (od 14 let az do pozdniho véku). Pro tento
typ dotazniku a postup pfi sbéru dat jsem se rozhodla po konzultaci s PhDr. Martinem
Sigmundem, Ph.D., odbornym asistentem Katedry rekreologie pii Fakulté télesné
kultury UPOL. Ten mne podrobné seznamil s obsahem dotaznikl a popsal mi nezbytny
postup pii sbéru dat (tj. dotazniky je nutno rozdavat osobné, respondentlim piesné
vysvétlit, co obsahuji a jakym zplsobem je maji vypliovat, anonymita a moznost

kdykoli vypliovani dotazniki pierusit).

Pod pojmem ,,zivotni spokojenost je v Dotazniku zivotni spokojenosti vyse
uvedenych autorG mysleno individualni hodnoceni minulych a soucasnych Zzivotnich
podminek a perspektivy budoucnosti. Standardizovany dotaznik Zivotni spokojenosti
umoznuje zachytit a vyhodnotit individualni spokojenost v deseti riiznych oblastech
Zivota a celkovou Zivotni spokojenost a srovnat ji s reprezentativnimi spolecenskymi
normami.Dotaznik je rozdélen do deseti hlavnich oblasti (determinanttl), z nichz
u kazd¢ lze hodnotit spokojenost pomoci skély o sedmi bodech (1 — Velmi spokojen, az
7 — Velmi nespokojen). Soucet ze 7 otazek pro jednotlivé determinanty Zivotni

spokojenosti (ZS) mize tedy nabyvat hodnoty 7 az 49. Jedna se o nasledujici oblasti:

e Zivotni spokojenost

e Zdravi

e Préce a povolani

¢ Financni situace

e Volny Cas

e Manzelstvi a partnersky vztah
e Vztah k vlastnim détem

e Vlastni osoba
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e Sexualita
e Pratelé, znami, ptibuzni

e Bydleni, domacnost

4.2 Popis zkoumaného souboru
Dotaznik vyplnilo celkem 65 respondentii- rodi¢t déti s onkologickym
onemocnénim, vytazeni byli 4 — pracovala jsem tedy s 61 dotazniky (4 se nevratily

vyplnéné tak, aby mohly byt zatazen¢). Mymi respondenty byly pfevdzné zeny —
v mém vzorku mam zhruba dvojnasobny pocet Zen (41) neZ muza (20).

Tabulka 3. Poéet muzi a Zen ve zkoumaném vzorku

Pohlavi Absolutni £etnost | Relativni Eetnost
MuZi 20 32,8%
Zeny 41 67,2%
Celkem 61 100,0%

Grafy:

Pohlavi

a5
a0
35
30
25
20
15
10

MuEi Zeny

Graf 2. RozliSeni respondenti dle pohlavi — sloupcovy graf
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Pohlavi

W MuZi

mieny

Graf 3. Rozlieni respondenti dle pohlavi — vysefovy graf

Co se ty¢e vékového rozpéti respondentii, nejvice byla zastoupena vékova

skupina 30-39 let (40 respondentit). Dalsi kategorie jsou uvedeny v tabulce nize.

Tabulka 4. Vékové rozliSeni respondentt

Vék - intervaly | Absolutni éetnost | Relativni etnost
do 29 let 6 9,84%
30-39let 40 85,57%
40-49 let 6 9,84%
50-59let 7 11,48%
nad 60 let 2 3,28%
Celkem 61 100,00%
Vék respondenti

50

40

30

20

10

o m .
do 29 let 30-39 et 40- 449 |et 50-59 et nad 60 |et

Graf 4. Vékové rozliSeni respondenti — sloupcovy graf
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Vék respondenti

Hdo20 et

H30-30[et
W40- 49 et
m50-50 et

W nad 60 let

Graf 5. Vékové rozliseni respondentii — vysecovy graf

Déale jsem brala vavahu to, zda respondenti ziji v domécnosti sami nebo

s partnerem/partnerkou. Ukézalo se, ze 14 respondentd zije Samo, 47 s partnerem.

Tabulka 5. Domacnost

Domdcnost Absolutni €etnost | Relativni fetnost
Ziji sam / sama 14 23,0%
Ziji s partnerem / partnerkou 47 77,0%
Celkem 61 100,0%

Domacnost

50
45
40
3s
30
25
20
15
10

Ziji sam / sama Ziji s partnerem J partnerkou

Graf 6. Respondenti Zijici sami versus s partnerem/partnerkou — sloupcovy diagram
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Domacnost

W Ziji sém / sama

W Fiji s partnerem /
partnerkaou

Graf 7. Respondenti Zijici sami versus s partnerem/partnerkou — vyseovy diagram

Co se tyée vzdélani
vysokoSkolsky vzdélanych respondentt (32,8 %) a osob stiedoSkolsky vzdélanych

s maturitou (31,7 %). Dalsi dvé skupiny — vyucen bez maturity a vyucen s maturitou

respondentii, nejvice zastoupené jsou

— jsou zastoupeny piiblizné stejné, tj. 16,4 a 14,8 %. Viz nize — Graf 4.

Tabulka 6.Vzdélani respondenti

Vzdélani Absolutni éetnost Relativni fetnost
Nedokonéené zakladnivzdélani 1 1,6%
Zakladni vzdélani 2 3,3%
Vyucéen bez maturity 10 16,4%
Vyucen s maturitou 9 14,3%
Stredoskolské vzdélani 19 31,1%
VysokoSkolské vzdélani 20 32,8%
Celkem 61 67,2%
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25

20

15

10

Vzdélani

Medokoniené
zakladni
vzdélani

Zakladni
vzdélani

Wyucen bez Wyucens  Stredofkolské Vysokoikolske
maturity maturitou vzdélani vzdélani

Graf 8. Vzdélani respondenti — sloupcovy graf

2% 3%

.
-

Vzdélan

H Medokonfené zdkladni
vzdélani

W Zikladni vzdélani

Wvyucen bez maturity

Wyucen s maturitou

W stredoskolské vzdélani

WysokoZkolské vzdélani

Graf 9. Vzdélani respondenti — vysefovy graf
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5 Metodika statistického zpracovani ziskanych dat

Vysledky byly zpracovany statistikem a pii zpracovani kone¢nych hodnot byl
pouzit tzv. t-test a korelacni analyza. Jako hladina vyznamnosti alfa byla zvolena
hodnota = 0,5. Ke zpracovani byl pouzit softwareStatGraphics Plus, MS Excel, MS
Word.

Tzv. p-value — hodnota, podle které se pak rozhoduje vysledek — pokud je p-
value mensi nez zvolena hladina vyznamnosti, zamitame nulovou hypotézu (HO), pokud
je vétsi, nulovou hypotézu nezamitame.

Pti zpracovani byly pouzity tyto zkratky:

e 7S Zivotni spokojenost

o 7 zdravi

e Pz prace a zaméstnani

e FS financ¢ni situace

e VC volny Cas

e MP manzelstvi a partnerstvi
e VVD vztah K vlastnim détem
e VO vlastni osoba

e S sexualita

e PZP ptatelé, znami a pfibuzni
e B bydleni
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6 Vysledky a diskuse

6.1 Analyticka statistika

zavislosti

spokojenosti na demografickych adajich

determinanti

Zivotni

Pfi vlastnim statistickém zkouméni jsem se zameéfila nejen na formulované

hypotézy z kapitoly Cile préace, ale 1 na dil¢i vyzkumné problémy a korelace mezi

jednotlivymi proménnymi dotazniku, které mi pfipadaly nejvice zajimavé.

Pohlavi x prace a zaméstnan

i

Tabulka 7.Vliv pohlavi na praci a zaméstnani

Charakteristiky MuZi Zeny
Pocet 20 41
Primér 35,25 33,41
Median 40,0 34,0
Smérodatna odchylka 11,80 7.51
Minimum 9 15
Maximum 48 ary
Dolni kvartil 30,0 28,0
Horni kvartil 44,0 39,0

Formulace statistické hypotézy:

Ho: ZS s PZ nezavisi na pohlavi.

Ha: ZS s PZ maji vy$$i muzi nez Zeny.

Vysledek:
t=0,6354

p-value = 0,2653

Zavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitame nulovou hypotézu o tom, ze ZS

S PZ nezévisi na pohlavi.

Jinak feleno: ZS sPZ nezavisi na pohlavi, rozdily tam jsou, ale ne statisticky

vyznamné.
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Vyssi zivotni spokojenost spraci a zaméstnanim u muzi bude pravdépodobné
zpusobena faktem, ze muzi (na rozdil od Zen, které jsou s détmi v nemocnici nebo

doma) chodi do prace a zabezpecuji rodinu stejnym zptsobem jako pfed onemocnénim

wewvr

Pohlavi x volny cas

Tabulka 8.Pohlavi versus volny ¢as

Charakteristiky Mufi Zeny
Potet 20 41
Promér 33,15 31,39
Median 35,0 33,0
Smérodatnd odchylka 11,04 9,04
Minimum 11 9
Maximum 43 a5
Dolni kvartil 23,0 25,0
Horni kvartil 42,0 37.0

Formulace statistické hypotézy:
Ho: ZS s VC nezavisi na pohlavi.

Ha: ZS s VC maji vys§i muzi nez Zeny.

Vysledek:
t=0,6144

p-value = 0,2716

Zavér: Na hlading vyznamnosti a = 0,05 nezamitame nulovou hypotézu o tom, ze ZS
s VC nezavisi na pohlavi.
Jinak fedeno: ZS s VC nezavisi na pohlavi, rozdily tam jsou, ale ne statisticky

vyznamné.

Tyto vysledky 1ze odivodnit tim, Ze Zeny v dobé 1écby vénuji veSkery volny cas ditéti,
které je na matce piimo zavislé, a to jak psychicky, tak casto i1 fyzicky. Muzi vétSinou
mohou V této dobé volny ¢as rozdélit na navstévy matky a ditéte v nemocnici, a na

vlastni traveni volného ¢asu.
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Pohlavi x vlastni osoba
Tabulka 9. Vnimani respondenti vlastni osoby podle pohlavi

Charakteristiky Mufi Zeny
Potet 20 41
Primear 37,20 34.59
Median 36,0 35,0
Smérodatna odchylka 7,27 5,68
Minimum 22 17
Maximum a5 46
Dolni kvartil 34,0 32,0
Horni kvartil 41,0 38,0

Formulace statistické hypotézy:
Ho: ZS s VO nezavisi na pohlavi.

Ha: ZS s VO maji vyss$i muzi nez zZeny.

Vysledek:
t=1,4114

p-value = 0,0841

Zavér: Na hlading vyznamnosti a = 0,05 nezamitame nulovou hypotézu o tom, ze ZS
S VO nezavisi na pohlavi.
Jinak fedeno: ZS s VO nezavisi na pohlavi, rozdily tam jsou, ale ne statisticky

vyznamné.

Zeny jsou v této situaci do lécby zapojeny vice, Castecné ztraceji kontakt s okolnim
béZnym Zivotem, jsou na n¢ kladeny mnohem vétsi naroky na zvladani krizovych
situaci (doprovazi déti na vySetfeni, prozivaji s nim intenzivné kazdou bolest atd.)

a mohou se u nich dostavit pocity, ze ne vzdycky danou situaci zvladly dobfe.
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Pohlavi x sexualita

Tabulka 10. Pohlavi versus sexualita

Charakteristiky Mufi Zeny
Pocet 20 41
Primér 35,05 33,37
Median 33,5 34,0
Smérodatna odchylka 8,88 7.33
Minimum 15 16
Maximum 49 49
Dolni kvartil 31,5 29,0
Horni kvartil 41,5 40,0

Formulace statistické hypotézy:
Ho: ZS s S nezéavisi na pohlavi.

Ha: ZS s S maji vyssi Zeny nez muZi.

Vysledek:
t=0,7347

p-value = 0,7661

Zéavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitame nulovou hypotézu o tom, ze ZS
se S nezavisi na pohlavi.

Jinak fedeno: ZS se S nezavisi na pohlavi, rozdily tam jsou, ale ne statisticky
vyznamné.Z praméru je vSak evidentni, Ze lehce vyssi spokojenost se S maji muZzi nez

zeny.

U Zen je vlastni sexualita Gzce provazana s potfebou psychické pohody a klidu, kterych
se jim béhem péce o nemocné dité nedostava tolik, jako v bézném zivoté. Z tohoto
divodu se zfejmé tento fakt u nich promitne i na prozivani sexu a partnerské intimity.
Muzi jsou pii sexu vice zaméieni na fyzické prozitky a po této strdnce u nich
K vyraznéj§im zménam nedochazi, sex vnimaji prakticky stejné jako ,.diive”. V této
souvislosti se nabizi otdzka, zda se né&jak zmeénila Cetnost jejich sexudlnich styki

s partnerkami (péce o dité zeny vyCerpava natolik, Ze sex je mnohdy to posledni, po
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¢em touzi), nicméné je evidentni, Ze na celkovou spokojenost muzii v této oblasti to

nema vyrazny vliv.

Vék x zdravi
Formulace statistické hypotézy:

Ho: ZS se Z nezavisi na véku.

Ha: ZS se Z zavisi na véku.

Vysledek:
r=0,1368

p-value = 0,2931

Zavér: Na hladin€ vyznamnosti a = 0,05 nezamitame nulovou hypotézu o tom, ze ZS
se Z nezavisi na véku.

Jinak feceno: ZS se Z nezavisi na véku.

,Zdravotni stav a vék mohou vést k restrukturaci cili a repriorizaci hodnot." (Hnilica,
2006). To znamena, Ze kdyz je ¢loveék mladsi, tak je spokojeny se svym zdravim proto,
Ze se u n&j neprojevuji nemoci typické pro vyssi vék. V dobé kdy je uz star$i, naopak uz

se svoji nemoci umi lépe Zit diky nabytym zkuSenostem, moudrosti.

Vék x volny cas
Formulace statistické hypotézy:

Ho: ZS s VC nezavisi na véku.

Ha: ZS s VC zavisi na véku.

Vysledek:
r=0,1551

p-value = 0,2327

Zavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitdme nulovou hypotézu o tom, ze ZS
s VC nezavisi na véku.

Jinak feeno: ZS s VC nezavisi na véku.
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Domnivam se, ze kdo chce efektivné vyuzivat volny cas, ¢ini tak cely zivot
a prizpusobuje aktivity postupné svému véku. Napi. v mladi hraje fotbal, volejbal nebo
provozuje dalsi sporty a postupem cCasu z jednotlivych aktivit upousti a vénuje se tieba
cyklistice a sportim, které mu vék a jeho moznosti dovoluji. Kdo v mladi nezil
aktivnim zivotem, ve staii tento pfistup zfejmé tézko zméni, a navic mu aktivni styl

zivota de facto nebude chybét, kdyz jej nikdy nevyzkousel a nepoznal jeho pozitiva.

Vék x vlastni osoba
Formulace statistické hypotézy:

Ho: ZS s VO nezavisi na véku.

Ha: ZS s VO zavisi na v&ku.

Vysledek:
r=0,1543

p-value = 0,2351

Zavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitdme nulovou hypotézu o tom, ze ZS
s VO nezavisi na véku.

Jinak feeno: ZS s VO nezavisi na véku.

Tato skute¢nost mize souviset s vnitinim psychologickym ,,nastavenim® ¢lovéka, s jeho
temperamentem, schopnostmi a emocemi. Clovék, ktery je spokojeny, pozitivné
naladény a optimisticky v mladi, se ve staii pfili§ nezméni, a to 1 ptesto, Ze jej postihnou
nenadalé stresové situace. Takovy ¢lovek se vétsinou nenecha zlomit a dokaze si s nimi

poradit, aniz by to néjak vyrazné ,,nabouralo* jeho spokojenost.
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Domacnost x finané¢ni situace

Tabulka 11. Domacnost versus finanéni situace

Charakteristiky Ziji sam [/ sama | Ziji s partnerem / partnerkou
Pocet 14 a7z
Primér 32,50 31,77
Medidn 30,0 34,0
Smérodatna odchylka 9,72 8,21
Minimum 17 11
Maximum 43 a7y
Dolni kvartil 26,0 25,0
Horni kvartil 41,0 37,0

Formulace statistické hypotézy:

Ho: ZS s FS nezévisi na tom, jestli Zije ¢loveék sdm nebo s partnerem.

Ha: ZS s FS zavisi na tom, jestli Zije ¢lovék sam nebo s partnerem.

Vysledek:
t =-0,2567

p-value = 0,8002

Zavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitdme nulovou hypotézu o tom, ze ZS

S FS nezavisi na tom, jestli zije ¢lovék sam nebo s partnerem.

Jinak feCeno: ZS s FS nezavisi na domacnosti.

Dovolim si uvést informaci, kterou jsem ziskala od pfednostydétské kliniky pti Fakultni
nemocnici Olomouc prof. MUDr. Vladimira Mihala. CSc.pfi osobni konzultaci dne
13.4. 2014. Konstatoval , ze sice nevi pro¢ to tak je, ale hodné muzi neunese stres a
problémy spojené s onemocnénim a naslednou 1é¢bou ditéte a od rodin odchazi. Setkal
se s mnoha takovymi piipady, na druhou stranu vSak neznd zadnou Zenu, kterd by
odesla od rodiny v takto vypjaté situaci. Na financ¢ni situaci vSak tento stav nema vliv

ziejme proto, ze a¢ spolu partnefi neziji ve spolecné domacnosti,otec matce na péci o

nemocn¢ dité finan¢né ptispiva.
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Domacnost x volny ¢as

Tabulka 12. Domacnost versus volny ¢as

Charakteristiky Ziji sam [ sama | Ziji s partnerem / partnerkou
Pocet 14 ary
Primér 34,07 31,34
Median 34,0 33,0
Smérodatna odchylka 9,21 10,04
Minimum 19 9
Maximum 45 a5
Dolni kvartil 28,0 23,0
Horni kvartil 39,0 40,0

Formulace statistické hypotézy:
Ho: ZS s VC nezavisi na tom, jestli Zije ¢lovék sam nebo s partnerem.

Ha: ZS s VC zavisi na tom, jestli Zije ¢lovék sam nebo s partnerem.

Vysledek:
t =-0,9534

p-value = 0,3503

Zavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitdme nulovou hypotézu o tom, ze ZS
s VC nezavisi na tom, jestli Zije ¢lovek sdm nebo s partnerem.

Jinak fe€eno: ZS s VC nezavisi na domacnosti.

Tento zavér lze pfisuzovat tomu, Ze at’ uz ¢lovek Zije s partnerem ¢i nikoli, mize si ve
vztahu k volnému ¢asu najit ve své situaci pozitiva: lidé zijici sami jsou spokojeni s tim,
Ze jej mohou travit podle svého, nemusi se nikomu pfizplisobovat (jinak fe¢eno, druhy
partner jim do toho ,nemluvi®), lidé Zijici v partnerském vztahu mohou vyuzivat
skutec¢nosti, Ze jim partner poskytne prostor pro jejich volnoCasové aktivity a ptevezme

na tu dobu starost a pé¢i o nemocné dité.
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Domacnost x pratelé, znami a pribuzni

Tabulka 13. Vliv zpiisobu Zivota na spokojenost s piateli, znAmymi a pfibuznymi

Charakteristiky Zijisdm [ sama | Ziji s partnerem / partnerkou
Poctet 14 a7
Eromér 37,64 35,85
Median 38,5 36,0
Smérodatna odchylka 8,45 5,15
Minimum 18 25
Maximum 43 45
Dolni kvartil 32,0 32,0
Horni kvartil 43,0 40,0

Formulace statistické hypotézy:
Ho: ZS s PZP nezévisi na tom, jestli Zije ¢lovék sam nebo s partnerem.

Ha: ZS s PZP zavisi na tom, jestli Zije lovék sam nebo s partnerem.

Vysledek:
t =-0,7524

p-value = 0,4627

Zavér: Na hladiné vyznamnosti o = 0,05 nezamitdme nulovou hypotézu o tom, ze ZS
S PZP nezavisi na tom, jestli Zije cloveék sam nebo s partnerem.

Jinak feeno: ZS s PZP nezavisi na domacnosti.

Pokud je ¢lovék spolecensky, nezaleZi na tom, zda Zije S partnerem nebo sdm, protoZe
i lidé, ktefi ziji v partnerském vztahu a mohou se navzajem podrzet, potfebuji
komunikovat o problému i se svym okolim a v té¢zkych chvilich hledaji podporu a ur€ity

druh spolutcasti u nejblizSich pratel, stejné tak jako jednotlivec.
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6.2 Analyticka statistika — souvislosti mezi jednotlivymi determinanty ZS

D4 se fici, ze vSechny determinanty souvisi vSechny se vSemi, a to absolutné
(u vSech kombinaci by se nulova hypotéza zamitala, u vSech i na ptisné&jsi hlading€ 0,01,
nejéast&ji p-value vyslo dokonce 0,0000). Zivotni spokojenost jednotlivee souvisi spise
s tim, jaka je kdo osobnost, jak se vyrovnava s problémy a stresovymi situacemi,
pficemz je jedno, zda se jedna o onemocnéni ditéte, Krizi v zaméstnani ¢i pouhou frontu
u pokladny v obchodé. Clovek, ktery je jiz z principu nespokojeny a pesimisticky, bude
nespokojeny prakticky za vSech okolnosti a ¢lovék ladény pozitivné a optimisticky Si
I vtézké situaci najde duvod, pro¢ byt se svym Zivotem spokojen. Tuto skute¢nost
potvrzuje i Jandourek (2007), ktery hovoti o tzv. vnitinich zdrojich zvladani stresu, coz

jsou pravé osobnostni vlastnosti, schopnosti a dovednosti.

Souvislost vS§ech determinantii s demografickymi udaji

- S pohlavim
V zasad¢ u vSech determinantti vyslo, ze muzi jsou spokojenéjsi nez zeny, jen v polozce
bydleni, kde vyslo na stejné (primér vyssi u Zen, medidn u muzl).
Statisticky vyznamné vétsi spokojenost maji muzi jen u 2 polozek: Zdravi a ManzZelstvi

a partnerstvi.

- svékem
Statistickou analyzou jsem zjistila, Ze s vékem nekoreluje nic.Tento vysledek je sam
0 sob& zajimavy a jisté¢ by to stidlo za dal$i vyzkum a diskuzi, pro¢ tomu tak je.

Vzhledem k ¢asové a obsahové naro¢nosti jsem tuto dalsi ¢ast nerozpracovala.

- S domacnosti
Statisticky vyznamné rozdily se neobjevily u Zadné z polozek, a tudiZ by se dalo fici, ze
zadny z druhl spokojenosti nesouvisi s tim, zda Clovek Zije sdm nebo s partnerem.
Lehce vyssi priiméry a mediany u nékterych determinanta vSak ptesto naznacuji, ze lidé
Zijici sami jsou spokojengjsi nez lidi Zijici s partnerem / partnerkou. Konkrétné se jedna
otyto polozky: Z, FS, VC, S, PZP a B. U zbyvajicich determinantii statistika ukazala, Ze

jsou ,,samotafi‘“mén¢ spokojeni.
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- se vzdélanim
Korelace zadného z determinantii se vzdélanim nebyla zjisténa. Na vzdé¢lani v tomto
piipadé nezalezi, protoze spokojenost zavisi na mnoha dalSich aspektech, ovlivnénych
napiiklad jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem, urovni sobéstacnosti
a nezavislosti, socidlnimi vazbami, osobnim vyznanim a vztahem k dalezitym oblastem

jeho zivotniho prostfedi (WHO, 2014).

6.3 Vyhodnoceni dle hypotézy

Pohlavi x volny cas

Chtéla jsem zjistit, zda se néjak 1iSi vnimani volného ¢asu u Zen, které pecuji o nemocné
dit¢ v nemocnici, popiipadé doma, a u muzi, ktefi se staraji o zajiSt€ni financ¢nich

prostfedkl na bézny chod domdacnosti a vydaje spojené s 1é€bou.

Tabulka 14. Srovnani vlivu pohlavi na volny ¢as

Charakteristiky Mufi Zeny
Pocet 20 41
Primér 33,15 31,39
Medidn 35,0 33,0
Smérodatna odchylka 11,04 9,04
Minimum 11 9
Maximum 49 45
Dolni kvartil 23,0 25,0
Horni kvartil 42.0 37,0

Formulace statistické hypotézy:
Ho: ZS s VC nezavisi na pohlavi.

Ha: ZS s VC maji vy$§i muZi neZ Zeny.

Vysledek:
t=0,6144

p-value = 0,2716
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Zavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitdme nulovou hypotézu o tom, ze 7S
s VC nezavisi na pohlavi. Rozdily mezi muZi a Zenami byly zjistény, ale ne statisticky
vyznamné. Vzhledem k tomu, ze v priméru vSak uvadéji vyssi spokojenost s volnym
c¢asem muzi (33,15) nez zeny (31,39), mohu povazovat prvni pracovni hypotézu za
potvrzenou.

Domnivam se, ze zeny nepovazuji volny ¢as vénovany détem za promarnény c¢i
nenaplnény. Naopak jej vnimaji jako efektivné vyuzity Cas jak pro sebe tak pro déti,
a zaméstnanim u muzl bude pravdépodobné zpisobena faktem, ze muzi chodi do prace

a zabezpecuji rodinu stejnym zpisobem jako pfed onemocnénim ditéte, tudiz tato

wewvr

Domacnost x volny cas

Tabulka 15. Zavislost zpisobt souziti versus volny ¢as

Charakteristiky Zijisam [/ sama | Ziji s partnerem / partnerkou
Potet 14 a7
Pramér 34,07 31,34
Median 34,0 33,0
Smérodatnd odchylka 9,21 10,04
Minimum 19 9
Maximum 45 45
Dolni kvartil 28,0 23,0
Horni kvartil 39,0 40,0

Formulace statistické hypotézy:
Ho: ZS s VC nezavisi na tom, jestli Zije ¢lovék sam nebo s partnerem.

Ha: ZS s VC zavisi na tom, jestli Zije &lovék sam nebo s partnerem.

Vysledek:
=-0,9534

p-value = 0,3503

Zavér: Na hladiné vyznamnosti a = 0,05 nezamitdme nulovou hypotézu o tom, ze ZS

s VC nezavisi na tom, jestli Zije ¢lovek sdm nebo s partnerem.
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Jinak feceno: ZS s VC nezavisi na partnerském vztahu, potazmo domécnosti. Rozdily
zde nejsou statisticky vyznamné, nicméné oproti naSemu pivodnimu ptredpokladu, ze

ey

osoby zijici v partnerském vztahu budou s volnym ¢asem spokojenéjsi, zde vychazi

vvvvvvvvv

povazovat za zamitnutou.
Jak jiz bylo uvedeno, lze tento zaveér s nejvetsi pravdépodobnosti piisuzovat skutecnosti,

ze lidé zijici sami jsou spokojeni s tim, Ze mohou volny ¢as travit podle svého, nemusi

se nikomu pfizptisobovat (jinak fe¢eno, druhy partner jim do toho ,,nemluvi).
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Zavér

Pii statistickém zpracovani dotaznikového Setfeni jsem vychéazela z vlastni
zkuSenosti a zam¢éfila jsem se pfevazné na problematiku volného ¢asu rodici pecujicich
0 onkologicky nemocné dité, protoze pravé tento aspekt tizce souvisi s problematikou
aktivniho zivotniho stylu a fyzické aktivity. Pfedpokladala jsem, Zze co se tyCe vztahu
volného Casu a pohlavi, budou spokojené¢jsi muzi nez Zeny. Tato hypotéza se potvrdila,
1 kdyz rozdily mezi muzi a Zenami nebyly pfili§ vyrazné. Jak jsem jiz uvedla, tato
skuteCnost bude pravdépodobné zpusobena faktem, zZe muzi chodi do prace
a zabezpeCuji rodinu stejnym zpiisobem jako pfed onemocnénim ditéte, tudiz tato

Dale jsem zjistovala, zda n¢jakym zplsobem souvisi spokojenost s volnym
Casem na tom, zda cloveék zije v partnerském vztahu nebo ,single”. Zde jsem
ptedpokladala, ze lidé Zijici v partnerském vztahu maji mozZnost na pé¢i o nemocné dité
spolupracovat a pod¢lit se o naroky, které jsou na n¢ kladeny, a tudiz budou
spokojenéjsi s volnym Casem, nez lidé Zijici samostatné. Zjistila jsem vSak de facto
pravy opak (a¢ vysledek neni statisticky jednoznacné potvrzen), a sice ze v&tsi
spokojenost s mnozstvim volného ¢asu vykazuji samostatné zijici jedinci. Tuto
skute¢nost jsem vysvétlila vySe ve vyhodnoceni dle hypotézy.

Mezi dalsi zjisténi, vyplyvajici ze statistick¢ho zpracovani, patii skute¢nost, Ze
s vékem nesouvisi prakticky zadny z determinantli zivotni spokojenosti. Co se tyce
pohlavi, prakticky u vSech determinantii kromé& otazky bydleni se ukazalo, Ze muZi jsou
spokojen¢jsi nez zeny. Co se bydleni tyce, nedd se jednoznacné fici, ¢im je tento rozdil
zptisoben — miizu pouze piedpokladat, ze Zeny se pii péci o nemocné dité soustiedi vice
na jiné priority nezZ kvalitu bydleni a maji tendenci hodnotit tento aspekt spiSe pozitivné.

Statisticky vyznamné véEtsi spokojenost vykazali muzi oproti Zendm pouze
u dvou determinantli, a sice Zdravi, a Manzelstvi a partnerstvi. Oproti plivodnim
predpokladiim ptfed vlastnim dotaznikovym Setfenim rovnéz vyslo, ze lidé zijici sami
jsou v mnoha aspektech spokojenéjsi nez lidé Zijici s partnerkou/partnerem, a sice
u determinantiZ, FS, VC, S, PZP a B. Tyto skute&nosti by staly za samostatnou diskusi
a eventuelné¢ 1 vyzkum, z Casovych a kapacitnich divodd jsem je vSak jiz dale

nerozpracovavala.
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Zjistila jsem, Ze vSechny determinanty ZS jsou navzijem zkorelované, tzn. ¢im
vyssi skore v n¢jaké z determinantt, tim vyssi i u ostatnich (konkrétné napt. pokud je
nekdo spokojenéjsi se zdravim nez jiny Clovek, bude spokojenéjsi nez on i ve vSech
ostatnich polozkach (prace, manzelstvi, sexualita atd.). Zde nehraje roli ani tak situace,
do které¢ se Cloveék dostane a prekdzky, které mu zivot pfipravi, ale spiSe celkové

osobnostni ladéni ¢loveka a jeho schopnost vyrovnéavat se se stresovymi situacemi.
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Souhrn

Ptedlozena diplomova priace se snazi zmapovat kvalitu zivota a zivotni
spokojenost u rodi¢it déti s onkologickym onemocnénim. Zamétuje se konkrétné na
aspekty, které maji souvislost s volnym casem. V teoretické Casti prace jsou popsany
koncepty vztahujici se k problematice onkologického onemocnéni, jeho 1€¢be,
problematice rodiny, kvality Zivota a Zivotni spokojenosti. Dale jsou zde vysvétleny
a rozepsany definice vztahujici se ke zvladani stresu a samostatnou ¢ast jsem vénovala
pohybové aktivité, ktera je doporucenym prostiedkem pro zachovani psychického
1 fyzického zdravi a boje proti stresu a zatézi.

V praktické casti prace je popsan prubéh dotaznikového Setteni, které bylo
uskutecnéno u rodicti onkologicky nemocnych déti na riznych akcich, které pro né byly
poradany.Jsou zde formulovany vyzkumné problémy a hypotézy, na které se nasledné
hledaji odpovédi v analytické casti. Prace se zameéfuje zejména na souvislost
demografickych ukazateld a spokojenosti respondenti s volnym casem. Jedna
z predlozenych hypotéz pfitom byla potvrzena, druhd naopak zamitnuta.Zjisténé
vysledky jsou prezentovany spoleéné s grafy a tabulkami.

Prace je zaméfena spiSe obecnéji na volny cas jako jeden z aspektl Zivotni
spokojenosti, nicméné predloZené vysledky by mohly slouZzit jako vychodisko pro dalsi
zkoumani, zamé&fené jiz specificky na fyzické pohybové aktivity osob pecujicich

o onkologicky nemocné déti.
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Summary

The diploma thesis maps the quality of life and life satisfaction of parents that
care for a child with oncologic disease. It focuses mainly on aspects that are related to
free time. The theoretical part of the thesis describes concepts of the oncologic disease,
ways of treatment, definitions of family, quality of life and life satisfaction.
furthermore, it explains and defines coping with stress. One part of this chapter deals
with movement activity, which is a recommended way of coping with stress
andmaintaining physical as well as mental health.

The research part of the thesis describes the survey that was performed with
parents of children with an oncologic disease at various events that were done for
them.It explains and describes the questionnaire used, the research issues and
hypotheses that are to be answered in the analytical part of the chapter. The thesis
studies the relationship between demographic indicators and the satisfaction of
respondents with free time. One of the suggested hypotheses was confirmed, the other
was rejected.. The results are explained and accompanied with charts and tables.

The diploma thesis is rather general and focused on free time as one of the
aspects oflife satisfaction. However, the results may be used as a basis for further
research, aimed specifically at physical activities of people caring for children with an

oncologic disease.
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DOTAZNIK

Dotaznik Zivotni spokojenosti
J. Fahrenberg, M. Myrtek, J. Schumacher, E.Bréhler

Zaskrtnéte prosim u kazdého z tvrzeni na nésledujicich stranéch vZdy to Cislo, které nejvice odpovida vasi
spokojenosti ve vztahu k danému tvrzeni.

Priklad: | © ®@ | © ® | ® | ©
| | spokoen(a) . ' .
velmi  spise ani. iSe ) i velmi
Inespokojen(a) nespokoien(a)!nespokoyen(a) nespokojen(a) | spokojen(a) | spokojen(a) ! spokojen(a)
S pocasim jsem ... i ' [ X | |

Pokud tedy — jako v tomto pfipadé — nejste s pocasim ani spokojen(a), ani nespokcjen(s), zaskrinéte prosim @.
U kaZdého tvrzeni zaskrtivejte prosim pouze jedno policko.

ZDRAVI ® @ ® @ ®
5““;,{?"“"’

soRe veimi

velmi o spise

Se svym télesnym zdravotnim stavem jsem... ! i i ' I
VYl i : i

Se svou dudevni kondici jsem... | i ; : i i

Se svou télesnou kondici jsem... | | ! i

Se svou dusevni vykonnosti jsem... i i | |

Se svou obranyschopnosti proti nemoci jsem. .. : i

Kdyz mysiim na to, jak ¢asto mam boiesti, jsem... ! i i i |

Kdyz myslim na to, jak ¢asto jsem az dosud i : ;
byl(a) nemocny(d), jsem ... : : ! ' i

PRACE A ZAMESTNANI © @} @ @ |6
(osoby v diichodu: hodnotte prosim
své byvalé zaméstnani)

(&)
S)

afil
spokaien(a)
am.

veimi l | soe spise - velmi

Se svym postavenim na pracovisti jsem...

KdyZz myslim na to, jak jista je moje budoucnost 1
v zaméstnani, jsem...

S Uspéchy, které mam v zaméstnani, jsem...

S moznostmi postupu, které mam
Na svém pracovisti, jsem...

S atmosférou na pracovidti jsem...

Co se tyké mych pracovnich povinnosti a zatéze, :
jsem...

S pestrosti, kterou mi nabizi mé zaméstnani,
jsem. ..
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FINANCNI SITUACE

velmi

spide

ani
spokojen(a)
ani

spte

velmi

Se svym pfijmem / platem jsem...

S tim, co vlastnim, jsem...

Se svym Zivotnim standardem jsem...

© S hmotnym zajisténim své existence jsem...

Se svymi budoucimi moznostmi vydélku jsem...

S moznostmi, které mohu vzhledem ke své
finanéni situaci nabidnout své rodiné, jsem...

Se svym budoucim ocekévanym (finanénim)
| zajisténim ve staff jsem. ..

VOLNY CAS

velmi

5088

@

.am .
spokojen(a)
ani

®

sode

velmi

S délkou své kazdoro¢ni dovolené jsem...

S mnozstvim svého volného casu po praci
a o vikendech jsem...

jsem...

S kvalitou odpocinku, ktery mi pfinasi dovolena,

S kvalitou odpocinku, ktery mi pfingsi volny cas
po praci a vikendy, jsem. ..

S mnozstvim ¢asu, ktery mam k dispozici
pro své konicky, jsem... ;

S casem, ktery mohu vénovat blizkym osobam,
jsem...

S pestrosti svého volného Casu jsem...

[ MANZELSTVI A PARTNERSTVI
(Vyplitte prosim pouze pokud mate
st3lého partnera / partnerku)

velmi

ani
spokoien(a)
anl

velmi

spise

S pozadavky, které na mne klade mé
manzelstvi / partnerstvi, jsem...

S nagimi spole¢nymi aktivitami jsem...

S upfimnosti a otevienosti svého
partnera / partnerky jsem...

S pochopenim, které mé pro mne mdj
partner / partnerka, jsem...

S néznosti a naklonnosti, kterou mi mdj
partner / partnerka projevuje, jsem...

S bezpetim, které mi poskytuje mdj
partner / partnerka, jsem...

S ochotou pomoci, kterou mi projevuje maj
partner / partnerka, jsem...




VZTAH K VLASTNIM DETEM
(Vyplitte pouze pokud méte viastni déti)

velmi

spise

ant
spokojen(a)
ani

spide

velmi

Kdyz myslim na to, jak s détmi vzajemné
vychazime, jsem...

Kdyz myslim na dspéchy svych déti ve skole
a zaméstnani, jsem...

Kdyz myslim na to, kolik radosti mam
ze svych déti, jsem...

Kdyz myslim na ndmahu a vydaje,
které mé mé déti stly, jsem...

S vlivem, ktery mém na své déti, jsem...

S uznanim, kterého se mi od mych déti dostava,
jsem...

S nasimi spole¢nymi aktivitami jsem...

VLASTN{ OSOBA

spte

ani
spokojental
ani

©®

0
=)

Tt
k9

veimi

Se svymi schopnostmi a dovednostmi jsem...

Se zplisobem, jak jsem aZ doposud Zil, jsem...

! Se svym vngjsim vzhledem jsem...

Se svym sebevédomim a sebejistotou jsem...

Se svym charakterem (povahou) jsem...

Se svou vitalitou (tzn. s radosti ze Zivota
a Zivotni energii) jsem...

Kdyz myslim na to, jak vychéazim s ostatnimi lidmi,
jsem...

SEXUALITA

0]

venmi

sple

ani
spokojen(z)
amv

spise

veimi

Se svou télesnou pritazlivosti jsem...

Se svou sexudlni vykonnosti jsem...

S &astosti svych sexudinich kontaktd jsem...

S tim, jak ¢asto se mi mdj partner / ma partnerka

télesné vénuje (dotykd se mne, hladi mne), jsem...

Se svymi sexudinimi reakcemi jsem...

Kdyz myslim na to, jak otevfené mohu
mluvit o sexudlni oblasti, jsem...

Kdyz myslim na to, jak se k sobé s partnerem
v sexualité hodime, jsem...




R vebni j ige an) spokojen(a) 5 jen velmi

T L P g M g I G
(@) (a) nespokojen(a) (a) (@)

Kdyz myslim na okruh svych
pratel a znamych, jsem...
S kontaktem se svymi pribuznymi
jsem...
S kontaktem se svymi sousedy

L1sem.

S pomoci a podporou, kterou mi
poskytuji pratelé a znami, jsem...
Se svymi vefejnymi a spolkovymi
aktivitami jsem...

Se svou spolecenskou
angazovanosti jsem...

Kdyz myslim na to, jak €asto se

dostanu mezi lidi, jsem...

BYDLENI vemi | nespokojen | spife | amspokaen(a) |  spife spokojen veimi
: nespokojen (a nespokojen eni spokojen (a) spokojen
(@ @ nespokojen(a) (a) (@

S velikosti svého bytu jsem...

Se stavem svého bytu jsem...

S vydaji za sviij byt (najem, prip.
splatky) jsem...

S polohou svého bytu jsem. ..

S dosazitelnosti dopravnich
prostiedkd jsem...

Kdyz myslim na miru zatéze
hlukem, jsem ve svém byté...

Se standardem svého bytu jsem...

Odpovézte, prosim, na nasledujici otazky tak, ze zaskrtnete hodici se odpoved’.

poblavic 1 muz O zena VK o let
Dosazené vzdélani: Rodinny stav: Jste zaméstnany(a)?
[J nedokoncené zakladni vzdélani [J Zenaty / vdana [ ano
[ zakladni 0 svobodny(a) [J ano, ve vlastni firmé
[ vyucen bez maturity O vdovec/ vdova [J v domacnosti
[ vyucen s maturitou [0 rozvedeny(a) - anebo jste:
[0 ukongené stredodkolské vzdélani Domicnost: [0 zak / zakyné
[J ukonéené vysokoskolské vzdelani [J Ziji sam/sama O sudent / studentka
a Ziji s partnerem / [J v uceni
partnerkou [J v dichodu

O nezamestnany(a)

2. Délkautitelské praxe v Jetech (MESICICR): it i i e e oo Fies

Dékujeme za spolupraci.
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OO B D T s e e S s e R T o e o Ao Ak o e e AR b e e
Pohlavi: O muz [ zena VBKE - cescommmnmssnssamssisasentonssson ssasssnusssssinsinsosis
51F 1111107 | (o] o AR S
CRYDSIET OHPOVEIR usnmsmisminmmie v o s B A S ST S T s R S O S
Stardardnt skér 1 2 3 4. 5 6 7 8 9 Staniny
Hruby skér 4 7 12 17 20 7 12 7 4 Procenta
)
1. Zdrat %
velmi nespokojen(a) LI . . . e velmi spokojen(a)
2. Prace a zaméstnani
velmi nespokojen(a) . . . . . L velmi spokojen(a)
3. Finanéni situace
velmi nespokojen(a) S & e & . velmi spokojen(a)
4. Volny &as
velmi nespokojen(a) e o . . 5 o velmi spokojen(a)
5. Manzelstvi a partnerstvi
velmi nespokojen(a) . . . . . . velmi spokojen(a)
6. Déti
velmi nespokojen(a) . . . . . . velmi spokojen(a)
7. Vlastni osoba
velmi nespokojen(a) . . . . . . velmi spokojen(a)
8. Sexualita
velmi nespokojen(a) . ® . . e e velmi spokojen(a)
9. Prételé, znami a pfibuzni
velmi nespokojen(a) L . . . o velmi spokojen(a)
10. Bydleni
velmi nespokojen(a) . . . . . . velmi spokojen(a)
11. Celkova Zivotni spokoj; t
veimi nespokojente) EEREE BRI p—
54 %
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