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Abstrakt

Potreby rodict pecujicich o nemocné dité jsou stejné dilezité jako potreby chronicky nemoc-
ného ditéte. Po diagnostice chronického onemocnéni je nutna adaptace rodicl i ditéte na
nové vzniklou situaci. Hlavnim cilem prace bylo zhodnoceni potreb rodiny kardiologicky ne-
mocného ditéte. Viyzkumny soubor tvofilo celkem 107 rodic¢h déti dispenzarizovanych v kar-
diologické ambulanci. Metodou sbéru dat byl dotaznik Family Needs Assessment (Bailey et
al., 2004). Z vysledki vyzkumného Setreni vyplyva, Ze nejvétsi potreby uvadéli rodice v oblasti
podpory a informaci. Celkové primérmné skére dotazniku Family Needs Assessment (Bailey
et al., 2004) cinilo 50 * 17,45 bodd z mozného rozmezi 35-104 bodu. Statisticky vyznamné
rozdily nebyly identifikovany v saturaci potfeb rodicli s ohledem na vék ditéte, dobu trvani
kardiologického onemocnéni ditéte, ani typ kardiologického onemocnéni.
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Abstract

The needs of parents caring for an ill child are just as important as the needs of their chro-
nically ill child. Once a chronic illness is diagnosed, the parents and the child must adapt
to the new situation. The main objective of the paper was to assess the needs of the family
of a paediatric cardiology patient. The research group consisted of 107 parents of children
treated at the cardiology outpatient clinic. Data were collected using the Family Needs
Assessment questionnaire (Bailey et al., 2004). The results of the research survey suggest
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that the parents mostly mentioned needs in the area of support and information. The total
average score of the Family Needs Assessment questionnaire (Bailey et al., 2004) was 50
* 17.45 points out of the possible score range of 35-104 points. No statistically significant
differences were identified in the saturation of the parents’ needs depending on the age of
their child, duration or type of the child’s cardiovascular disease.
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uvoD

V Ceské republice se kazdy rok narodi 500-600 déti s vrozenou srdeéni vadou. Diky pediatrické,
diagnostické a [écebné péci se v dnesni dobé tyto déti dozivaji az v 75 % dospélosti (Kolbel et
al., 2011, s. 159). Mezi nejcastéjsi onemocnéni kardiovaskularniho systému u déti patii Selesty,
poruchy rytmu, synkopy, bolesti na hrudi a hypertenze (Stejfa et al., 2007, s. 558). Onemocnéni
srdce u déti se fadi mezi nejcastéjsi neinfekéni chronické choroby a patfi k zdsadnim zdravotnim
problémlim, které se vyskytuji v rozvinutych zemich (Kunzové a Hrubd, 2013, s. 23). Rozséhla
studie Fisher (2001, s. 600) objastiuje potfeby rodi¢i chronicky nemocného ditéte, jez byly
nejcastéjsi v oblasti pravni jistoty, informaci a oblasti partnerstvi. Rodiny pecujici o chronicky
nemocné dité trpi nedostatkem casu, nebot naroky na péci a cas chronicky nemocného ditéte
v rodiné jsou velké (Miller et al., 2015, s. 602). Rodice, ktefi pecuji o chronicky nemocné nebo
zdravotné handicapované dité, jsou vice zranitelnéjsi s ohledem na jejich zdravi, nez rodice déti
zdravych. Vyssi zatéz, vznikajici pfi péci o chronicky nemocné déti, snizuje kvalitu Zivota téchto
rodic¢l. Nejvétsi zatéz rodiny tvori jejich socioekonomicky status (Vonneilich et al., 2016, s. 761).
Castym fenoménem rodiny chronicky nemocného ditéte je uspokojovani potfeb nemocnych
déti na Ukor pecujici rodiny. Ovsem potfeby rodicd jsou stejné dllezité jako potieby nemoc-
nych déti. Pokud rodice nemaji napInéné potreby, miize se to odrazit v péci o dité. Rodi¢ pro
dité znamena pocit bezpedi a jistoty (Sikorova, 2011, s. 26).

CiL

Cilem préce bylo zhodnoceni potfeb rodiny kardiologicky nemocného ditéte.

SOUBOR A METODIKA

Vyzkumny soubor tvofilo celkem 107 rodici kardiologicky nemocného ditéte. K realizaci
vyzkumu byla pouzita metoda kvantitativniho vyzkumu prostfednictvim vyuziti dotazni-
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ku Family Needs Assessment (Bailey et al., 2004), tento dotaznik byl obohacen nejen
o sociodemografické, ale také kontextualni charakteristiky. Dotaznik Family Needs Asse-
ssment (Bailey et al., 2004) hodnoti potfeby rodict ditéte s chronickym onemocnénim
a sklada se z 35 polozek rozdélenych do sedmi oblasti — 1. Oblast informaci, 2. Oblast
podpory, 3. Oblast financi, 4. Oblast vysvétleni, 5. Oblast péce o dité, 6. Oblast pro-
fesionalni podpora, 7. Oblast komunitni sluzby. Rodice odpovidali na kazdou polozku
dotazniku prostfednictvim tfibodové stupnice (1 bod = rozhodné nepotfebuji pomoc,
2 body = nejsem si jist, 3 body = rozhodné potrebuji pomoc). Celkové skére dotazniku se
pohybovalo v rozmezi 35-105 bod, pficemz vyssi skdre poukazuje na vy$si miru potreby
rodi¢t v dané oblasti dotazniku. Po schvéleni vyzkumu etickou komisi a vedeni zafizeni
byly dotazniky distribuovéany rodi¢im déti dispenzarizovanych v kardiologické ambulan-
ci. Pro popis souboru byla pouzita zakladni popisna statistika. Statistické vyhodnoceni
dat bylo realizovano neparametrickym Kruskal-Wallisovym testem pro vice vybérh. Ke
zpracovani dat byl pouZit program Stata verze 13. Statistické testy byly hodnoceny na
hladiné vyznamnosti 5 %.

VYSLEDKY

Celkové vysledky Setfeni potfeb rodic¢i kardiologicky nemocnych déti prineslo zjisté-
ni, ze priméré skére dotazniku Family Needs Assessment (Bailey et al., 2004) cinilo
r =50 % 17,45 bodl z mozného rozmezi 35-104 bodu. Nejvétsi potfeby uvadéli rodice
v Oblasti podpory (r = 11,4 + 4,11), déle v Oblasti informaci (r = 10,9 = 4,12). Nizsi oce-
kévani saturace potfeb bylo identifikovano v Oblasti financi (r = 8,5 + 3,69) a v Oblasti vy-
komunitnich sluzeb (r = 4,3 = 1,97), Oblasti péce o dité (r = 4,2 + 1,78) a Oblasti profesio-
nalni podpora (r = 4,0 £ 1,69). Viz tab. 1.

Tab. 1 Celkovy pFehled hodnoceni potieb rodici kardiologicky nemocného ditéte

Doména dotazniku ENA Pocet (n) Median Aritnm%tick)’l SD Min Max
pramér (r)

Oblast informaci 107 10 10,9 412 7 21
Oblast podpory 107 10 11,4 4,11 8 24
Oblast financi 107 6 8,5 3,69 6 18
Oblast vysvétleni 107 5 6,3 2,34 5 15
Oblast péce o dité 107 3 4,2 1,78 3 9
Oblast profesionalni podpory 107 3 4,0 1,69 3 9
Oblast komunitnich sluzeb 107 3 4,3 1,97 3 9
Celkem 107 43 50,0 17,45 35 104
Legenda: SD = smérodatna odchylka, Min = minimum, Max = maximum
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Oblast informaci

Oblast informaci je sloZzena ze sedmi polozek a hodnoti miru potieby rodi¢d ohledné
informaci o rdstu a vyvoji ditéte, zplsobu hry a komunikace s ditétem, uéeni ditéte, zvla-
dani chovani ditéte, o zdravotnim stavu nebo postizeni ditéte, ¢i nabidce sluzeb. Bodové
skore této oblasti bylo v rozmezi od 7 do 21 bodd, priimérnd hodnota potteby informaci
rodi¢d cinila 10,9 bodd. Vysledky v prvni Oblasti informaci poukazuji na to, Ze rodice maji
nejmensi potfebu s pomoci ohledné ristu a vyvoje déti, celkem v 91 pFipadech (85 %)
uvedli, Ze pomoc nepotfebuji. Také nasledujici polozky dotazniku, zaméfené na infor-
mace jak si s ditétem hrat, ucit se s nim nebo jej zvlddnout, odpovidali rodice vice nez
v poloviné pfipadl, Ze zvladaji dobfe a nemaji potfebu pomoci v dané oblasti. Nejvétsi
potfebu rodic¢e uvadéli v oblasti informaci o sluzbach, které jsou v soucasné dobé k dis-
pozici a to ve 33 pfipadech (31 %), a také potfebu o sluzbach, které mohou déti vyuzivat
v budoucnu a to ve 44 pripadech (41 %).

Oblast podpory

Tuto oblast tvofi osm polozek hodnoticich miru pomoci respondentiim v oblasti podpory
ze strany pratel, rodinnych pfislusnikli a partnera. Bodové skére této oblasti se pohybo-
valo v rozmezi od 8 do 24 bodd, priimérna hodnota byla 11,4 bodd. Druha oblast dotaz-
niku Family Needs Assessment (Bailey et al., 2004), tykajici se rodiny a socialni podpory,
zaznamenala nejvétsi potfebu rodicl ziskat vice ¢asu pro sebe, coz uvedlo 27 responden-
tl (26 %). Nejmensi potiebu rodice pocitovali v pomoci svému partnerovi pfijmout stav
jejich ditéte, coz uvedlo 84 rodicl (79 %).

Oblast financi

Tato 6-polozkova oblast je zaméfena na hodnoceni potieb ve finanénim zabezpedeni rodiny.
Polozky mapuiji pottfeby rodicli vzhledem k financovani [écby, hracek, potravin a vyhledavani
zaméstnani pro svého partnera. Bodové skére se pohybovalo v mozném rozsahu od 6 do
18 bodu, priimémé skore Cinilo 8,5 bodd. Rodice uvadéli nejvétsi potiebu v ziskavani special-
nich pomdiicek pro své nemocné dité, celkem ve 24 pripadech (22 %). Nejmensi potteby byly
identifikovany v oblasti placeni hracek pro své nemocné dité, coz uvedlo 91 rodicd (85 %).

Oblast vysvétleni

Oblast vysvétleni je sloZzena z péti polozek, ve kterych je zahrnuto hodnoceni potreb rodich
pii objasrovani a vysvétlovani nemoci ditéte svému partnerovi, sourozenctim, rodiclim apod.
Bodové skére této oblasti je v rozmezi od 5 do 15 bodl. Tato oblast zaznamenala nejvétsi
potfebu rodic¢h ve vyhledavani pisemnych materili o rodinach se stejné nemocnym ditétem
(celkem 11 rodich, 10 %). Nejmensi potfebu uvadéli rodice ve vysvétlovani onemocnéni svym
rodi¢im nebo rodi¢dim svého partnera, a to celkem v 92 pfipadech (86 %).

Oblast péce o dité
Tato oblast je zaméFena na pomoc pfi hlidani déti a je pokryta tfemi polozkami. Bodové
skére oblasti je od 3 do 9 bodl. Oblasti péce o dité vévodila potieba rodict zamértujici
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se na zplsoby vyhledani vzdélavéaciho programu nebo skolky pro jejich nemocné dité,
coz uvedlo 18 rodict (17 %). Nejmensi potfebu méli rodice se ziskanim odpovidajici péce
o dité v kostele nebo synagoze béhem bohosluzeb a to v 86 pfipadech (80 %).

Oblast profesionalni podpory

Oblast profesionalni podpory tvofi tfi polozky zaméfujici se na spiritualni, psychologické
a pedagogické poradenstvi. Bodové skére této oblasti mohlo byt v rozmezi od 3 do
9 bodu. Nejcastéjsi uvedenou potfebou rodict v Sesté oblasti dotazniku Family Needs
Assessment (Bailey et al., 2004), zaznamenanou u 17 rodi¢li (16 %), bylo ziskat vice ¢asu
na pohovor s ucitelem nebo terapeutem ditéte. Nejmensi potfebu uvedenou 92 rodici
(86 %) bylo setkani s farafem, rabinem ¢i knézem.

Oblast komunitnich sluZzeb

Posledni oblast dotazniku Family Needs Assessment (Bailey et al., 2004) se sklada ze tfi
polozek s bodovym skére v rozmezi od 3 do 9 bodu. Tato oblast se zabyva hodnocenim
miry potfeb rodi¢d v hledani dobrého Iékare, stomatologa, vyhledavani spolkd ¢i orga-
nizaci ke kontaktu s dal$imi rodici déti trpicich podobnym onemocnénim. Nejvice rodice
potiebuji vyhledat lékare, ktery rozumi jim a potfebam jejich déti, a to ve 21 pfipadech
(20 %) dotéazanych rodict. Nejmensi potfebu maji rodice v oblasti setkavani se s rodici,
ktefi maji stejné nemocné dité, a to v 81 pfipadech (76 %) z dotazovanych rodicu.

Vliv véku rodict

Srovnani vlivu véku rodi¢h déti s kardiologickym onemocnénim na potfeby jejich rodi-
ny bylo provedeno na zékladé rozdéleni rodi¢i do kategorii podle véku, vytvorenych
s ohledem na proporcionalni slozeni souboru. Mladi rodi¢e zastupovali vékovou sku-
pinu 19-35 let (n = 34), rodice stfedniho véku 36-40 let (n = 34), starsi rodi¢e v tomto
notu potfeb identifikovanych podle celkového skére dotazniku Family Needs Asse-
ssment (Bailey et al., 2004) uvadéli rodice stfedniho véku (r = 34 + 31,7) a mladi rodi-
¢e (r = 34 = 31,7). Nejvyssi celkovou saturaci potfeb uvedli rodice ve vékové skupiné
41 a vice let (r = 39 + 36,4). Vyznamny rozdil hodnoceni potteb (p = 0,0237) byl nalezen
Mladsi i starsi rodice v souboru uvadéli vyssi hodnoty pro saturaci potreb v oblasti infor-
maci (mladsi rodic¢e r = 11,6 = 3,98; starsi rodi¢e r = 11,5 = 4,55). Statisticky vyznamné
rozdily nebyly identifikovany v saturaci potfeb rodi¢i podle véku ditéte (p = 0,8809),
délky trvani kardiologického onemocnéni ditéte (p = 0,2438), ani typu kardiologického
onemocnéni (p = 0,0758).

DISKUSE

Z vyzkumu vyplyva, Zze az polovina rodi¢d potfebuje pomoc v jednotlivych oblastech,
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lasti vysvétlovani situace ostatnim. Obdobné vysledky byly zaznamenany ve studii autord
Palisano et al. (2010, s. 85-92), jez zkoumala potfeby rodict déti s détskou mozkovou
obrnou. Nejvétsi potfebu uvadéli rodice déti s détskou mozkovou obrnou v oblasti in-
formaci, financi, podpory a komunitnich sluzeb (Palisano et al., 2010, s. 85-92). Studie
autora Fishera (2001, s. 605), zabyvajici se potfebou informaci pro rodic¢e chronicky ne-
mocnych déti, dosla k vysledkim, Ze rodic¢e maji velkou potfebu informaci a to hlavné
z Ust odbornikd, tedy zdravotnickych pracovnikd, aby méli kontrolu nad pribéhem one-
mocnéni a mohli pozadat o spolupréci dalsi odborniky. Z dalsich vysledki této studie
vyplyva, Ze rodice Zijici v partnerském vztahu |épe zvladaji péci o chronicky nemocné
dité (Fisher, 2001, s. 605). Z nasi studie vyplyva, Ze nejvétsi potieby hodnocené celko-
vym skére dotazniku Family Needs Assessment (Bailey et al., 2004) uvadi skupiny rodici
,mladsi” a ,starsi”. Vyznamné nizs$i hodnoty potfeb rodi¢d identifikovanych celkovym
skére dotazniku Family Needs Assessment (Bailey et al., 2004) uvadéli rodice , stredniho”
véku. K rozdilnym vysledkam dosli autofi Muscroft (2000, s. 117-119) a Thompson (2016,
s. 1), ktefi zaznamenali horsi schopnost vypofadat se s obtiznou situaci u rodi¢t dosa-
hujicich nizsiho véku. Podle téchto autorl maji mladi rodice velké problémy s udrzenim
stability rodiny, chybi jim hlavné zku$enosti. Starsi rodi¢e maji mnohem vétsi zkusenosti
a jsou lépe pripraveni vyporadat se s urcitou zatézi, coz onemocnéni ditéte urdité je.
Starsi rodice casto citi pfi onemocnénti jejich ditéte zvySenou potfebu smysluplnosti a uzi-
tecnosti (Muscroft, 2000, s. 117-119; Thompson 2016, s. 1). Naproti tomu vy$si hodnoty
potfeb starsich rodi¢d hodnocenych podle dotazniku Family Needs Assessment (Bailey
et al., 2004) se shoduji s vysledky autorky Sikorové (2012, s. 32), jez uvadi, Ze rodice
vyssiho véku, a to hlavné matky prvorodicky nad 40 let, maji neimérné obavy tykajici se
zdravotniho stavu ditéte. Zeny vyssiho véku mohou byt emoéné stabiln&jsi ekonomickym
zajisténim a stabilnim vztahem. Maminky pfili§ izkostné mohou castéji vyhledavat pomoc
détské sestry s zadosti o radu tykajici se rozvoje ditéte, podpory zdravi ditéte a vyzaduiji
od ni informace ohledné vychovy ditéte (Sikorové, 2012, s. 32). Z dalsi studie Thompson
(2016, s. 1) vyplynulo, Ze nizky vék rodicd, Spatnad ekonomicka situace a nemoc ditéte
zplsobi horsi zvladani zatéze rodici, nebot nemocné dité mé vyssi naroky oproti détem
zdravym. Na rodice jsou kladeny vétsi pozadavky z hlediska péce o dité a finanéni situace,
coz mlze mit vliv na riziko Umrti ditéte ¢ zanedbani péce o dité (Thompson, 2016, s. 1).

ZAVER

Nejvétsi potreby rodic¢l kardiologicky nemocnych déti vzhledem k véku rodicd byly iden-
tifikovany v Oblasti informaci, a to hlavné u rodi¢d ve véku 41 a vice let. Naopak nejmensi
potfeba byla zaznamenana v Oblasti informaci u rodict ve véku 36-40 let. Z dalsich vy-
sledkd vyzkumu vyplyva, ze vék ditéte nema vyznamny vliv na potreby rodic¢d. Vysledky
poukazuji na to, Ze rodice uvadéli nejvétsi potfebu v oblastech informaci, rodiny, socialni
podpory, financi a komunitnich sluzeb. V praxi je nutné zaméfit se na zkvalitnéni edukace
rodi¢i kardiologicky nemocnych déti zdravotnickym personalem, ktery by mél rodi¢iim
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poskytnout vice informaci se zaméfenim zejména na oblast mozného vyuziti sluzeb pro
chronicky kardiologicky nemocné dité. Vysledky vyzkumného Setfeni identifikovaly zajem
rodi¢l o informace o spolcich & sdruzenich pacientd se stejnym onemocnénim, o spolu-
praci s odborniky nebo vzdélavacimi institucemi.
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