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Abstrakt

Bakalaiska prace ,,Kvalita Zivota pacientli s cystickou fibrozou* pojedndva o tom, ktera
uskali zahrnuji zivot pacienta s touto diagndzou. Prace je rozdélena na teoretickou a
empirickou ¢ast. V teoretickd ¢ast popisuje onemocnéni cysticky fibroza a zabyva se
zakladnimi pojmy spojenych s onemocnénim, ptiznaky, lé€bou.

Empirickéa ¢ast je zpracovana na zaklad¢ kvantitativniho vyzkumu za pouziti zkracené
verze dotazniku WHOQOL — BREF, ktery jsme pro potieby prace pozménili a doplnili o
otazky vlastni konstrukce. Cilem bylo zjistit dopad onemocnéni na profesni a osobni zivot
respondentl, zhodnotit uroven kvality jejich Zivota a spokojenost s péci. V zavéru prace

jsou uvedeny zjisténé poznatky a vyhodnoceni stanovenych cili.

Abstract

Bachelor thesis ,,Quality of life in patients with cystic fibrosis* deals with difficulty
about living with this diagnosis. The work is divided into theoretical and empirical part.
The theoretical part describe disease cystic fibrosis and deals with the clarification of
basic terms related to this disease, symptoms and treatment.

Empirical part is processed on the basis of quantitative research using of short version
WHOQOL — BREF questionnaire, which we have changed for needs of our thesis and
filled in with question of our construction. Goal was to find out impact of this desease
on profesional and personal live of our respondent, evaluate the level of quality of their
life and satistfaction with care. Findings and evaluation defined goals are at the end of

thesis.
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SEZNAM ZKRATEK

Apod. — a podobné¢

AVAPS — Average volume-assured pressure suppor, druh mechanické ventilace
BCC — Burkholderia cepacia komplex

BiPAP — bilevel positive airway pressure, druh mechanické ventilace
BMI — Body mass index

CF — cysticka fibroza

CFRD - cystic fibrosis related diabetes

CFTR — cystic fibrosis transmembrane conductance regulator

CPAP — Continuous positive airway pressure, druh mechanické ventilace
CR — Ceska republika

DDOT - dlouhodoba doméci oxygenterapie

DIOS — Distal ileal obstruction syndrome

EU — Evropska unie

FEV1 — usilovné vydechnuty objem vzduchu za prvni sekundu

FN — fakultni nemocnice

GIT — gastrointestinalni stroji

GORD - gastro-oesophageal reflux disease

IT — infromacni technologie

IU — international unit

1.v. - intraven6zné

kPa — kilopascal

kg — kilogram

1/min — litr za minutu

LF — l¢karska fakulta

mmol/l — milimol na litr

NaCl — chlorid sodny

Napft. — na piiklad

NIV —neinvazivni ventilace

OSVC — osoba samostatng vydéleéné ¢inna

PEEP — positive end expiratory presure

UK — Univerzita Karlova

USA — Spojené¢ staty americké

WHO — Svétova zdravotnické organizace

WHOQOL — BREF — World Health Organization Quality of Life — Best Available
Technique Reference Documents, tj. referen¢ni dokumenty nejlepSich dostupnych
technik
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1 Uvobp

Vybér tématu bakalaiské prace vychdzel na zakladé mého zajmu o tuto
problematiku. Po vystudovani stiedni zdravotnické Skoly jsem ihned zacala pracovat na
pneumologické klinice a poprvé jsem se setkala s nemoci cysticka fibroza (CF). Je to pro
mé do ted’ o€i otevirajici zkusenost potkavat pacienty, kteti se jiz v uzkém véku potykaji
s realitou vzacné nemoci, kterd je sice 1éCitelna ale nevylécitelna.

Na prvniho pacienta s timto onemocnénim nikdy nezapomenu. Vsechny udaje
musim udrZet anonymni, ale mohu fict, Ze tato pacientka byla ve své komunité¢
nemocnych s CF velice aktivni a zndma. Nebdla se odvazné fict svllj nazor a S§ifit své
zkuSenosti. Jedno jsem diky této pacientce pochopila rychle védomi, ze Zijete
s progndzou, kterd je dana u tohoto onemocnéni zméni vas, vas zivot, vasi perspektivu a
nahliZeni na Zivot.

Prace je rozdélena do dvou ¢asti. V ramci teoretické casti se zabyvam vymezenim
a objasnénim dulezitych pojmi spojenych s onemocnénim cysticka fibroza a kvalita
zivota. Ve vyzkumné ¢asti se v€nuji kvantitativnimu vyzkumnému Setfeni kvality Zivota
pacientli s CF za pomoci dotazniku svétové zdravotnické organizace (WHOQOL —
BREF), ktery jsme pro potieby své prace modifikovali. Na zakladé dotaznikové Setieni
vyhodnotim své pracovni hypotézy.

V zavéru bude ma prace zakoncena diskusi.

1.1 Cile prace

1. Po prostudovani Ceské a zahrani¢ni odborné literatury ptiblizit SirSimu okruhu
Ctenafld, nejen pacientim ale 1 jejich blizkym a laické vefejnosti, zakladni
problematiku tohoto onemocnéni.

2. Sestavit dotaznik a nasledné jej rozsifit v cilové skupiné respondentii. Analyzovat
vysledky ziskané dotaznikovym Setfenim.

3. Zjistit, jak vnimaji rizné oblasti zivota dospé€li pacienti, ktefi s timto
onemocnénim Ziji.

4. Prohloubit své vlastni znalosti a dovednosti a byt tak vétSim piinosem pacientim
se kterymi ptichdzim do styku.

5. Vysledky prace obohatit sviij profesni tym, zlepsit jejich informovanost, zlepsit

komplexnost péce o pacienty s cystickou fibrozou.
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2  TEORETICKA A PRAKTICKA VYCHODISKA

2.1 Co je cysticka fibroza?

Cysticka fibréza je jednim z nejcastéjSich zavaznych dédicnych onemocnéni u
evropské populace. M4 chronicky pribéh a jednd se o multiorgdnové onemocnéni
primarné postihujici plice, exokrinni funkci pankreatu, jatra, stteva a muzsky reprodukéni
systém (Votava, 2012).
ustroji. Pacienti myvaji ¢asto se opakujici infekce dychacich cest, které vedou ke snizeni
plicnich funkei. Dals§i ohrozujici problém je zhorSeni funkce slinivky biiSni a

nedostate¢na produkce enzym na traveni potravy (McKeena, Goldsweig, 2006).

2.2 Priirez historii onemocnéni cysticka fibroza

Historicka patrani ukazuji, ze ptiznaky charakteristické pro cystickou fibrozu byly
popisovany jiz ve sttedoveku. Jiz v té dob¢ existovali povéry a pisné€, které se tykaly
zaCarovanych déti a slané chuti jejich potu. Vroce 1595 Pieter Pauw podal prvni
I¢katskou zprédvu popisujici t€zké zmény na slinivce bifiSni u 1lleté ,,zacarované*
kachektické divky. V 18. stoleti se tradovalo, ze dité, jehoz pot chutnd slan¢ brzy zemfelo.
Na spole¢nou souvislost mekoniového ileu a zmén pankreatu v roce 1905 upozornil K. 1.
Landsteiner. Ve 20. a 30. letech se zacali objevoval zpravy o détech se steatoreou a
bronchopneumonii, $lo-li o cystickou fibrézu lze jen predpokladat. (Vavrova et. al., 2006)
V roce 1936, Q. Fanconi publikoval sdéleni o nalezech u tfi déti, u kterych si myslel, ze
maji celiakii a u kterych soucasné pozoroval poruchu pankreatu a bronchiektazie. VEtsi
priorita je ale pfipisovdna studii Dorothy Andersenové, kterd vroce 1938 popsala
patologicko-anatomické nalezy u 49 déti, z kterych 20 zemielo na onemocnéni, kterému
tikala cysticka fibroza pankreatu. Vyzkumu této l€kaiky patii vétsi priorita diky pfesnému
definovani ptiznakli a popisu celkem velkého souboru nemocnych. V roce 1938 se
objevili 1 dalsi zpravy o CF ale 1 pfesto se po mnoho dalSich let na toto onemocnéni
myslelo zfidka, a jesté v roce 1954 se o ni mluvilo jako o nové nemoci (Vavrova et. al.,
2006)

V roce 1938 byla CF rozpoznana poprvé u zijiciho ditéte, které i ptes nedostatek u¢inné
1éCby zilo 10-11 let, v t€¢ dobé vétSina nemocnych na CF umiralo v prvnim roce Zivota.

Tento piipad byl popsan na zdklad& klinickych ptiznakli respiracniho onemocnéni a
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vySetfeni duodendlni $tavy, svédcici pro pankreatickou insuficienci (Vavrova et. al.,
2006).

Vroce 1946 byla potvrzena autozomalné recesivni dédicnost CF. (Jakubec, 2006)
Zpravy o nemocnych s plicnim onemocnénim, prijmy, abnormalni funkci pankreatu se
vice zacali objevovat po ukonceni 2. svétové valky. Na skute¢nost, Ze pankreas neni tim
oznaceni ,,mukoviscidosis* (Vavrova et. al., 2000).

Znalost o existenci CF se §ifila velmi zvolna. V USA se nemocni soustfed’ovali do dvou
nemocnic — v New Yorku a Bostonu a v této dob¢ stoupl pocet diagnostikovanych na 50-
60 rocné. Lécba spocivala v podavani malo ucinné pankreatické substituce a s postupnym
rozvojem antibiotik 1 v 1é€bé respiracnich infekti. Také se pfislo na to, Ze nemocni s CF
mohou mit i normalni pankreatickou sekreci (Vavrova et. al., 2006).

V dobé¢, kdy neexistovala klimatizace dochéazelo k tomu, Ze v obdobi horka se nékteré
déti dostavaly do obéhového Soku z dehydratace. V roce 1948 z deseti déti piijatych pro
dehydrataci bylo znamo, ze pét z nich ma CF, u dalSich byla diagnostikovana pozdéji.
V roce 1952 doslo k podobnému piipadu u 6 nemocnych s CF. Tak se ukdzala, ze
nemocni s CF jsou velmi citlivi na horké podnebi. Paul di Sant’Agnese se svymi
spolupracovniky zacali studovat pot nemocnych CF a zjistili, Ze se tyto déti nepoti vice
nez zdravé, ale Ze jejich pot obsahuje mnohem vice soli. Smrti ze Soku dokézali zabranit
rychlou i.v. rehydrataci a upravou slozeni elektrolytil i objemu extracelularni tekutiny. Na
tomto podkladé se zacala CF diagnostikovat 1 u nemocnych s normalni funkci pankreatu
(Vavrova et. Al., 2006).

Dulezitym meznikem v historii CF je objev potni anomalie, ke kterému doSlo v roce
1955. (Jakubec, 2006) O praktické vyuziti znalosti potni anomalie se zaslouZili Gibson a
Cook, ktefi vypracovali jednoduchou metodu stimulace potnich zlaz pilokarpinovou
iontoforézou. V potu sebraném touto metodou se zacala vySetfovat koncentrace chloridi.
Tak vznikl potni test, ktery je jiz vice nez 40 let pokladéan za zlaty standard diagnostiky
CF (Vavrova et. Al., 2006).

S pfibyvajicim poctem nemocnych, vétSimi znalostmi a s lepSi dostupnosti 1€kt se
rozvijela 1 racionalni terapie. V roce 1957 se v nemocnici v Clevelandu zacal uplatiovat
intenzivni 1écebny postup, ktery je zakladem lécby CF dodnes. Jeho disledkem bylo
prodlouZeni zivota nemocnych na 5 let. V nésledujicich letech ptibyla do 1é¢ebného planu
antibiotika. Princip zalozil L. W. Matthews a nemocni zili do 10 let Zivota. K dal§imu

zlepSeni doSlo s u¢inn¢j$Simi formami pankreatické substituce, novymi zplisoby
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rehabilitace a s inhalacemi. Postupné zavadéni inovativnich metod zlepSovala prognézu
a pozvolna zvySovat 1 primérny vek doziti na 15 let v roce 1972 az na soucasnych 33,4
let v USA (Vavrova et. al., 2006).

Ve vyzkumu CF znamenal velky krok v hledani defektu objev impermeability bunéénych
membran pro chloridy. Tento objev ucinil po dlouhé studiu biochemickych zmén profesor
Paul M. Quinton, ktery sam byl nemocny CF. V 80. letech byl objeven transepitelialni
rozdil potenciali, ktery s v soucasné dob¢ pouziva jak v diagnostice, tak i ve vyzkumu.
Objevil ho M. R. Knowles (Vavrova et. al., 2006).

Quintoniiv objev odstartoval intenzivni vyzkum podstaty onemocnéni a zavod v hledani
genu CF. Gen CF (cystic fibrosis transmembrane conductance regulator, CFTR) byl
objeven v roce 1987, lokalizovany na dlouhém raménku chromozomu 7 a v srpnu toho
roku 1989 byl identifikovan pomoci reverzniho klonovéani. Do dnes$niho dne bylo

objeveno vice nez 1300 mutaci genu CFTR (Jakubec, 2006).

2.2.1 Historie CF u nas

Prvni nemocny s CF u nds byl diagnostikovan na II. détské klinice v Praze v kvétnu 1946.
V roce 1948 tii lékati popsali prvni maly soubor nemocnych s CF v CR. Informace o CF
se k ndm dostévaly se zpozdénim. Do roku 1960 bylo hospitalizovano 30 déti u kterych
bylo onemocnéni prokazéano, viechny tyto déti ale zahy umiraly takze 1.1. 1960 Zil pouze
jediny pacient. Onemocnéni se tehdy diagnostikovalo pouze u kojenct na zakladé
podezieni potvrzené laboratornim ditkazem o pankreatické insuficienci (Vavrova et. al.,
2006).

V roce 1960 se u nas zafal pouzivat test chloridi v potu. O té doby pocet nové
diagnostikovanych nemocnych zacal stoupat i mezi star§Simi détmi. O CF se klinicti
pracovnici zacali zajimat 1 vyzkumné, zavadély se nové metody lécby, Zivot nemocnych
se prodluZoval a kvalita jejich Zivota se do urcité miry také zlepSila. Nicmén¢ ve srovnani
stavu naSich nemocnych se stavem nemocnych ve vyspélych zemich pro nas bylo na
pocatku 90. let neptiznivé, protoze jsme neméli ptistup k fadé modernich 1€ka, ackoliv o
nich dostupné informace byly. Po roce 1989 se situace zlepSila vyrazné. Zacala se tvofit
centra specializovana na lé€bu CF. Zlepsila se dostupnost 1€kii. Od roku 1998 se provadeé;ji
1 transplantace plic (Vavrova et. al., 2006).

Zkusenosti se opiraji o souboru 602 nemocnych sledovanych na klinice od roku 1946. CF
tym v Motole se zabyval klinickym vyzkumem a sledovanim moznych metod,

genetickym vyzkumem i zavedeni novych diagnostickych pokust (Vavrova et. al., 2006).
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2.3 Vyskyt a dédi¢nost onemocnéni

CF je nejéastdjsi zavazné autozomalné recesivni onemocnéni u evropské populace. Udaje
o vyskytu se ale zna¢n¢ 1i§i. Obecné je to vyskyt jednoho ditéte nemocného CF na 2500-
4500 novorozenct. Incidence u nas byla stanovena 1:2736 novorozenct. Z toho vyplyva,
ze kazdy 26. jedinec je zdravym nosic¢em a kazdé 676. manzelstvi mize byt partnerstvim
nosicu, ktefi maji 25% riziko, ze budou mit nemocné dité. Dale z téchto udaji vyplyva,
ze pii souCasné porodnosti se narodi kazdy rok pfiblizné¢ 33 nemocnych CF.
Diagnostikuje se ale pouze 2/3 a je velmi pravdépodobné, Ze mnoho nemocnych zije pod
jinymi diagnézami (Véavrova et. al., 2000).

U neevropské populace je incidence CF nizsi. U bilé populace v USA se incidence udava
mezi 1:1900 az 1:3700 u hispanské, asijské a afro-americké populace je vyskyt nizsi.
(Vavrova et. al., 2006) U asijskych a africkych ndrodd je toto onemocnéni vzéacné
s incidenci 1:100 000 narozenych déti (Jakubec, 2006).

Ve svéte zije asi 70 tisic nemocnych s CF (Kubackova et al., 2014).

V CR je v sou¢asné dobé registrovano 897 osob s timto onemocnéni, toto ¢islo zahrnuje
z toho 666 je pocet pacientl s klasickou formou CF. Lze ale ptedpokladat, ze skutecny

pocet nemocnych je vice protoze se 1€¢i pod jinymi diagn6zami (CFRegistr 2.0).
2.4 Podstata onemocnéni

2.4.1 Pric¢ina onemocnéni

Pfi¢inou onemocnéni je mutace genu pro transmembranovy regulator vodivosti (angl.
cystic fibrosis transmembrane conductance regulator gene — CFTR gene), je uloZzeny na
raménku 7. chromozomu (Jakubec, 2006).

Protein CFTR funguje jako chloridovy kanal na apikdlni membrané bunék. Porusena
funkce omezuje sekreci chloridli a bikarbonati a zvySuje absorpci natria a vody.
Dusledkem je zména vlastnosti hlenu, zejména jeho zahusténi a vysok4 koncentrace
elektrolytd v potu. Do dnesni doby bylo popsano ptes 1963 mutaci tohoto genu. Mnohé
mutace jsou populacné specifické (Kubackova et al., 2014).

Mutace byly rozdéleny dle mechanismu poskozeni do 5 tiid. Existuji mutace, které nemayji
zndmy mechanismus plisobeni na strukturu anebo funkci CFTR. Mutace L.-1II. tfidy jsou

v souvislosti s pankreatickou insuficienci, mutace IV.-VIL. tfidy jsou spojeny
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s atypickymi, monosymptomatickymi formami CF a maji rozmanity pribéh (Jakubec,
2006).

Nejcastéjsi celosvétovou mutaci genu CFTR je F508del. Jeji nejCetnéjsi vyskyt
nemocnych je v Dansku — 98 % vSech nemocnych s CF a vyskyt v Evropé klesé
jihovychodnim smérem. Nasleduje ,,protoslovanskd mutace® CFTRdele2,3 (21kb), ktery
v CR postihuje téméf 6,5 % pacienti. Mimo nase uzemi se nachazi jen na tizemi Evropy,
ktera je osidlena slovanskou populaci. Tteti nejcastéjsi mutace je ,,protokeltska mutace
G551D, se zastoupenim 3,7 % v CR a vyskytuje se na izemi piivodn& obyvané Kelty.

Dalsi mutace jako jsou méné¢ Casté (Jakubec, 2006).

2.5 Diagnostika

Zakladem je diagndzu CF stanovit véas a spolehlivé. Nejcastéji byva diagnoza stanovena
u kojencl. Pozd¢jsi diagndza je spojend s odkladem u¢inné terapie. Smyslem vcasné
diagnostiky je zlepSeni kvality Zivota a pfedpoklad prodlouzeni zivota pacientl. Studie
prokazuji, ze pacienti s CF diagnostikovani do 2. mésice zivota maji dlouhodob¢ lepsi
vyhlidky pfeziti a pribéhu onemocnéni. VEasna diagnostika zabrafiuje umrti pacientl
z nediagnostikovani choroby. Pozornost se musi vénovat i k atypickym pribéhiim
nemoci, ptitomnych asi u 2 % nemocnych. Kromé toho by se také zvysend pozornost
méla sméfovat na rodiny, kde se CF jiz vyskytla. Pozdni diagnéza CF neni vzacna

(Vavrova et. al., 2006).

2.5.1 Novorozenecky screening

Velkym piinosem v diagnostice vrozenych onemocnéni je zavedeni novorozeneckého
screeningu. Novorozenecky screening je aktivni vyhledavéani chorob v preklinickém
stadiu, kdy ucelem je, aby se onemocnéni 1é¢ilo dfive, neZ mé Sanci zpusobit nevratné
poSkozeni zdravi. Pfedpoklady pro provadéni novorozeneckého screeningu, které¢ CF
spliiuje, jsou mimo jiné nasledujici: choroba pfedstavuje vyznamny zdravotné socialni
dopad; choroba je ¢asta (incidence je relativni, obecné se uvadi mezi 1:50 000 — 1:100
000); v€asné zachyceni onemocnéni umoznuje 1écebna opatieni, ktera pozitivné ovlivni
pribéh onemocnéni ¢i dokonce snizi imrtnost na ni; 1é€ebné opatieni museji byt béZné
dostupnd a zajistitelna pro vSechny zachycené jedince; existuje obecné uznavany
screeningovy test a dalsi. V CR se vySetiuje 18 onemocnéni. Pravdépodobnost, Ze jeden

vySetfovany jedinec bude trpét jednim z vySetfovanych onemocnéni je velmi mala. Stane

se tak pouze u jednoho z ptiblizn€ 1150 narozenych. Pravé jemu ale novorozenecky
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screening pomiize uchranit zdravi, Zivot, z hlediska ekonomie snizit ndklady na jeho

1é¢bu a 1écbu komplikaci jako tomu je u CF (Votava, 2012).

2.5.2 Antenatdlni screening

Antenatalni screening ma za ukol odhaleni rizikovych parG a jejich varovani pied
moznym narozenim nemocného ditéte. Bézné se vysetieni provadi v rizikovych rodinéch,

u vSech dospélych ¢lent §irsi rodiny a u partnertt nemocnych s CF (Vavrova, 2006).

2.5.3 Chloridy v potu

Dulezitym meznikem v historii CF je objev potni anomalie, ke kterému doslo v roce 1955
(Jakubec, 2006).

., Potni test spociva ve stimulaci poceni pilokarpinovou iontoforézou ve sbéru potu a
v kvantitativnim stanovenim koncentrace chloridi. *“ (Vavrova, 2006 s. 69).

Provedeni potniho testu je vdzano na respektovani standartniho provedeni. Elektrody
musi byt dostatecné velikosti, dostatecné podlozené mulovym ctvercem, aby nedoslo
k popéleni. Test se provadi na volndrni plose ptedlokti pravé horni koncetiny. Elektrody
se nikdy neumist’uji na hlavu nebo hrudnik (Vavrova, 2006).

Klasickd forma CF byva diagnostikovana v détstvi, dochdzi k vylucovani chloridi do
potu v koncentraci vice neZ 60 mmol/l. V adolescentnim véku ¢i v dospélosti byvaji
diagnostikovany tzv. atypické formy CF, u kterych je vétSinou pfitomna pouze jedna
mutace genu CFTR. U takovych forem je vylucovani chloridii v potu hrani¢ni 40-60
mmol/l. Vyskytuji se i tzv. CFTR-related diseases podminéné jednou mutaci genu, jedna
se 0 monosympaticka onemocnéni, kterda mizou byt napt. azoospermie. Koncentrace

chloridl byvéa normalnich hodnotach pod 40 mmol/l (Fila, 2014).

2.6 Prognoza

D¢lka zivota nemocnych s CF se za posledni ptllstoleti prodlouzila az na 33-35 let.
Zasadnim podminkou pfiznivé progndzy, prodlouzeni Zivota a jeho kvalita je vCasna
diagnoza pii dobré spolupraci nemocného a jeho rodiny a striktnim dodrzovani 1é¢ebného
rezimu a souvislé intenzivni terapii. Délka pfeziti se postupné zvysuje, v 50. letech 20.
stoleti byla kratsi neZ rok a v dneSni dob¢ je umrti v détském véku na toto onemocnéni
vzacné. Diky medicinskym pokrokiim se u dnes narozenych pacienti s CF predpoklada

délka véku mezi 40 az 50 lety (Jakubec, 2006).
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Dle dat z amerického registru CF Foundation je median pteziti nemocnych v roce 1992 —
29.4 let, v roce 2002 31,3 let a v roce 2012 41,1 let (Fila, 2015).

Velkym pokrokem v historii 1€cby jsou zajisté specializovana CF centra, ja vedle téchto
center vidim jako dulezity fakt to, Ze se rozsifila informovanost o tomto onemocnénim
mezi zdravotniky. V této oblasti je diilezité zminit existenci neziskové organizace Klub
nemocnych CF, ktera existuje od roku 1992 a ktery trvale ptisobi na zlepSovani socidlnich
a zdravotnich podminek pro tyto nemocné.

Pokud ale mluvime o prognéze tohoto chronického onemocnéni stale tu zlistava negativni
fakt, Ze je to nemoc nevylécitelnd, nicméné vyhlidky do budoucna vidim snad nejen ja
velmi optimisticky — s novymi moznostmi 1é¢by, které zminujeme je dost mozné, ze
pacienti, kterym se dostane v€asna komplexni 1écba nikdy nebudou muset poznat piikoti

ptiznaki, které z CF plynou.

2.7 Projevy a komplikace
Projevy se mohou u kazdého nemocného lisit zalezi na typu mutace.
2.7.1 Respiracni systém

Z podstaty onemocnéni dochazi k zahusténi hlenu, nastavéa neschopnost hleny odkaslat a
naslednd obstrukce dychacich cest. Vznika tak idealni prostfedi pro bakterie a viry,
rozvoji infekce a zanétu a destrukci plicni tkané. Vyskyt virové infekce muize zpusobit
pokles plicnich funkci aZ 0 30 % za jeden mésic. Obavana je i bakterialni infekce, ktera
vede nejen k poklesu plicnich funkci, ale je miize vést ke vzniku chronické infekce.
Chronicka plicni infekce je Castou pric¢inou smrti. Mezi nej€astéjsi viry, které postihuji
respiraéni ustroji pacienti CF patii Influenza A, B, rinovirus, virus parachfipky,
koronaviry, adenoviry a lidsky metapneumovirus. Mezi nejcastéji bakterie patii
Staphylococus aureus, Pseudomonas aeruginosa, mezi mén¢ Casté patii Burkholderia
cepacia complex (BCC) (Horsley et al., 2015).

Bakterialni a virové infekce zplisobuji spoustu komplikaci jako napfi. sinusitidy (zanét
vedlejSich dutin nosnich), nosni polypdzy (polypy pfitomné v nosni duting, kterou

ucpavaji a deformuji) (Horsley et al., 2015).

2.7.2 Gastrointestindlni systém a vyZiva

V gastrointestindlnim ustroji (GIT) u pacientd s CF se objevuje mnoho variabilnich

pfiznaki, tyto ptiznaky byvaji jednim z prvnich, které upozorni na diagnéozu CF.
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Mekoniovy ileus postihuje 10-20 % novorozenct, projevuje se do 48 hodin po narozeni
zvracenim, nafouklym bfichem a opozdénym odchodem mekonia. Distal ileal
obstruction syndrome (DIOS) je stfevni komplikace, kdy dojde ke kompletni ¢i ¢astecné
sttevni obstrukci viskoznim obsahem stfev. Gastroezofagialni reflux (GORD — gastro-
oesophageal reflux disease) je velmi castd komplikace. Incidence je 10-20 %.
Nebezpecnou komplikaci refluxu je aspirace zalude¢niho obsahu. Zacpa je velmi Casta u
pacientt s CF v kazdé vékové kategorii, pohyb potravy mezi tenkym stievem a tlustym
sttevem je prodlouzen. Studie uvadi pohyb potravu z ust k andlnimu otvoru 25 az 55
hodin, u zdravého c¢lovéka to je 12-48 hodin. V 10-13% pacienti s CF do 4 let trpi
prolapsem rekta (po 4. roce zivota je spiSe vzacny), tento pfiznak je Casto k vidéni u
pacientl s prijmy a zacpou (Horsley et al., 2015).

Témét vSichni pacienti s CF maji abnormélni funkci pankreatu, nicméné pacienti
s lehkym prabéhem onemocnéni (15-20 %) mohou byt pankreaticky suficientni, ti ale
byvaji vice nachylni ke vzniku pankreatitidy, ktery vznika néhle v disledku obstrukce.
Zbytek pacientli cca 85 % trpi pankreatickou insuficienci, ktery vyzaduje suplementaci
travicich enzymi. Nedostatek travicich enzymu se projevuje mastnou objemnou stolici
(steatorea) a malnutrici. Pankreaticka insuficience u pacientli vznika na podklad¢ dilatace
vyvodu pankreatu, které v pozd¢jsi stadiu vedou k obstrukei vyvodl a nasledné atrofii
zlaz pankreatu. Asi 60 % détskych pacientt se jiz narodi pankreaticky insuficietni a velka
¢ast zbylych pacient k tomu dospé&ji do 1 roku Zivota. Malabsorpce ale neni pouze
vysledek Spatné enzymové sekrece ale vysledek kombinace 5 samostatnych ale na sobé
zavislych procest: pankreaticka insuficience, inaktivace enzymu pepsinem a piekyselené
prostiedi v horni ¢asti GIT; selhani sekrece bikarbonatu zpisobené genem CFTR; snizena
sekrece Zluovych kyselin a Spatnd absorpce tukll. DileZitym faktem také je Ze se stavem
vyzivy koreluji plicni funkce (Horsley et al., 2015).

Onemocnéni jater a Zlu¢ovych cest se rozviji asi u 20 % nemocnych s CF. Zahusténa
zlu¢ stagnuje ve zluCovodech a dochazi k jejich ucpani, to vede k zanétu a mtze koncit
az jaterni cirh6zou. CFRD (cystic fibrosis related diabetes) diabetes spojeny s CF je

pfitomny aZ u 50 % nemocnych jako nejcastéjsi komorbidita (Horsley et al., 2015).

2.7.3 Kostni systém

Az 10-25 % pacientt s CF trpi osteoporozou. Rizikovym faktorem jsou: zenské pohlavi,
nizké BMI, respiracni infekce, systémové zanéty, nedostatek vitamini K a D. Nizka

kostni denzita vede k nachylnosti k frakturam (Horsley et al., 2015).
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Z nedostatku kysliku dochéazi k deformaci konecki prsti (palickovité prsty) a ke zméné
tvaru hrudniku, kdy se zada zakulacuji a zvétsi se predozadni pramér hrudniku, ktery

dostava soudkovity tvar (Horsley et al., 2015).

2.7.4 Reprodukcni systém

Az 98 % muzli nemocnych s CF trpi obstrukéni azoospermii a jsou neplodni. Dochazi
k tomu v disledku atrofie vas deferentia, nadvarlat a semennych vackl, zpusobena
obstrukce vyvodnych cest hustym hlenem zpilisobi, Ze se spermie nedostanou do
ejakulatu. CF nema vliv na sexudlni zZivot nemocného. U Zen nemocnych CF je zpravidla
reprodukéni systém anatomicky normalni. Plodnost mize byt sniZzena z diivodu vazkého
hlenu v déloznim hrdle. Nemocné mohou otéhotnét ptirozenou cestou, avsak je nutné
zohlednit spoustu faktord, zda je zdravotni stav Zzeny vhodny k t¢hotenstvi (Horsley et al.,

2015).

2.8 Lécba

Lécba cystické fibrozy je komplexni zalezitost a zahrnuje jak farmakologické, tak

nefarmakologické postupy.

2.8.1 Nefarmakologicka lécba

Zasadni pristup v oblasti vyZivy je vysokokaloricka dieta, ktera by ve srovnani s normou
méla obsahovat 0 20-50% vy$si kaloricky piijem se zastoupenim tukd ve vyziveé 35-45 %
s podminkou substituce pankreatickych enzymil u pankreaticky insuficientni nemocnych.
U nedostatecného energetického piijmu stravou se pacientim ordinuje nutri¢ni podpora
(sipping, parenteralni vyziva nebo vyziva pomoci sondy). Zavaznou chybou u pacientli
s CF je naordinovana diabeticka dieta, ktera je pro né karencni. U pacienta s cystickou
fibrézou a diabetem se pouze omezuji volné cukry, které se nahrazuji tuky (Kohout et al.

2007).

2.8.2 Respiracni fyzioterapie

Ma nezastupitelnou roli. Nemocni jsou instruovani k spravnému provadéni dechovych
technik (aktivni cyklus nadechu, autogenni drenaz) a také k spravnému pouzivani
dechovych pomtcek (nejcastéji ty, které v expiriu vytvateni pozitivni tlak napt. PEEP

maska, flutter apod.) (Fila, 2011).
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2.8.3 Oxygenoterapie

Podavani kysliku se tyka nemocnych srespirani insuficienci. U chronickych
onemocnénim ve vétsSin€ pripadi dochdzi k respiraénimu selhani pozvolna az po
vycerpani kompenza¢nich mechanismi, pfi progresi onemocnéni nebo pii exacerbaci
onemocnéni. Kromé podavani kysliku pfi pobytu nemocnych s CF v nemocnici je zde jiz
od roku 1992 vyvijejici se systém dlouhodobé domaci oxygenoterapie (DDOT). Indikace
DDOT je u prokazatelné hypoxémie (pokles parcidlniho kysliku v krvi pod 8kPa pfi
dychani vzduchu a télesnim klidu), poté se provadi oxygenoterapeuticky test (odebira se
krev na vysSetieni krevnich plyna pii dychani vzduchu, po 20 minutach pii inhalaci
kysliku 1 1/min a pokracuje se ve zvySovani prutoku kysliku o 1 I/min az do dosazeni
hranice pozitivy). Cilem ucinné oxygenoterapie je vzestup parcidlniho tlaku kysliku
v krvi alespoil o 1 kPa a soucasné dosazeni hranice 8kPa. Zaroven nesmi dojit ke zvySeni
parcialniho tlaku oxidu uhli¢itého v krvi tzv. hyperkapnii, v takovém ptipadé€ se zvazuji
dalsi moznosti DDOT napf. neinvazivni ventilace — NIV, BiPAP, CPAP, AVAPS apod.
(Volakova, Kolek, 2018).

2.8.4 Farmakologicka lécba

Zamétfuje se na patogenezi choroby predevSsim mukoaktivni, antimikrobidlni a
Dulezitym postupem v 1é€bé je inhalaéni terapii. VyuZiva se k podavani 1é¢ebnych
pripravkl do dychacich cest. Dulezitou znalosti pro nemocné CF je i jak spravné o
inhala¢ni a respiracni pomicky pecovat, aby se zabranilo vzniku infekce dychacich cest.
Inhalaéné se podavaji jak antibiotika (napf. pfi chronické infekci dychacich cest) tak
mukolitika a dal$i které napomahaji k mukocilidrni clearance (Fila, 2011).

Mukoaktivni 1éky — mechanismy tc¢inku jsou u kazdého 1éku jiné, spole¢ny maji ale cil,
a to snadngj§i expektoraci. Piikladem 1éku je inhalace Amiloridu, ktery je doménou CR,
jinde ve svéte se neuziva, protoze ma kratky biologicky polocas (23 minut) na sliznici
dychacich cest a u¢inny je spise u lehkych stadiich onemocnéni (Fila, 2011).
Antimikrobialni 1é¢ba — u CF za cilem terapie exacerbaci, preventivni, eradika¢ni a
chronickou terapii. U nemocnych se antibiotika podavaji ve vyssich davkach a delsi dobu,
nez je bézné, pouziva se inhala¢ni a intravendzni forma podavani, neni vyjimkou i doméci
podavani intravendznich antibiotik. Pfi kazdém zachytu patogenu je indikovana
eradikacni 1é¢ba s cilem zabranit chronické kolonizaci. Zasadné se nasazuje pii zachytu

pseudomonas aeruginosa, ktera je pfitomna ve sputu u nemocnych CF az v 80 % a
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zkracuje pteziti cca o 10 let. V pfipadé chronické infekce dychacich cest, které jsou
spojené s poklesem plicnich funkci, zhorSovanim stavu vyzivy a projevy systémové
zanétlivé reakce se pouziva inhala¢ni poddvani antibiotik (Fila, 2011).

Protizanétliva 1é¢ba — u nemocnych CF je logicky postup v 1€€bé neutrofilni zanétu,
ktery je zasadni v patogenezi plic za klinického vyuziti kortikosteroidli, ibuprofenu a
azitromycinu. Systémové kortikosteroidy se zdaji jako dobra volba pii 1é¢bé zanétu u CF,
nicméné jejich nezddouci G¢inky jsou povazovany za nepiijatelné. V souCasnosti se
piipousti kratkodobé podani kortikosteroidii v piipadé tézkych plicnich exacerbaci, u
pacientli s t€Zkou ventilacni poruchou a chronickou infekci dychacich cest. Efekt se
hodnoti po 3-6 mésicich. Protizanétlivy G¢inek ma téz ibuprofen, ktery se v naSich
podminkach nepodava bézn¢. Azitromycin se podava u pacientl s chronickou kolonizaci
pseudomonas aeruginosa, pfesny mechanismus ucinku tohoto 1éku neni zndm, ale studie
popisuji zlepSeni plicnich funkci, pokles markerii zanétu a snizeni vyskytu exacerbaci
(Fila, 2011).

Lécba pankreatické insuficience je podavani pankreatickych enzymi. Pouze substituci
téchto enzymi lze docilit ucinnost vysokokalorické diety. Pankreatickou insuficienci
hodnotime dle obsahu elastazy 1 ve stolici, davka se upravuje tak aby pacient mél
maximalné tfi neprijmové stolice. Celkova davka nema piekrocit 10 000IU lipazy/kg,
protoze hrozi riziko vzniku fibrotizujici kolonopatie. Neni-li davka dostacujici vyuZzivaji
se pripravky na snizeni zalude¢ni acidity. Je dillezité si uvédomit, ze pankreatickou
substituci je nutné podavat i v piipadé plné parenteralni vyzivy vzhledem k riziku
obstrukce strev (Fila, 2011).

Suplementace vitaminu — je nutnd u pacientl s pankreatickou insuficienci s vyjimkou
vitaminu K. Déavky vitaminu A, D, E se upravuji dle sérovych hladin. Vitamin K se
doplituje u pacientl s cirhdzou jater, t€Zkymi formami pankreatické insuficience a pfi
Casté lécbe antibiotiky. Ddale je také nutna substituce NaCl pfi zvySeném poceni,
horeckach a fyzickeé praci pacienta. U nékterych pacientt je potieba substituce Zeleza, kde
je nutné brat ohled na interakci s antacidy a pankreatickymi enzymy, které snizuji

absorpci zeleza (Fila, 2011).

2.8.5 Novinky v lécbé CF
Novy smér se zamétuje na 1éCbu pfi¢iny onemocnéni. MozZnosti kauzalni 1é€by piinase;ji
tzv. potencidtory a korektory poruseného CFTR proteinu. Jedna se latku, jejiz

mechanismus ucinku plisobi na omezené otevirani CFTR kanalu pro chloridové ionty,
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které upravuji chybu ve vycestovani $patn¢ narasené bilkoviny CFTR smérem k bunééné
membrang. Piikladem je latka pod ndzvem Ivacaftor (zaregistrovany pod nazvem
Kalydeco), ktera jako prvni prosla vSemi fazemi klinického zkouseni. Latka koriguje
funkci chloridového kandlu u mutace G551D, tedy ne na nejCastéjsi mutaci CF.
Podavanim latky pacientim ve studii se po 24 tydnech 1écby zlepsily plicni funkce a
poklesla hladina chloridli v potu pod diagnostickou hranici, stoupla jim télesnd véha a
zmirnily se respiracni symptomy. V EU je Kalydeco schvalen od roku 2019 pro pacienty
od 6 meésici a od roku 2012 pro pacienty od 6 let (Skalicka, 2014).
Na nejcastéjsi mutaci F508del se zaméfuje kombinace 1é¢ivych latek Lumicaftor a
Ivacaftor zaregistrovany pod obchodnim niazvem Orkambi a je urceny k lécbé
homozygotli s touto mutaci. Lumicaftor je korektor proteinu CFTR zlepSujici syntézu
proteinu CFTR a transport na apikalni stranu membrany, Ivacaftor zlepSuje funkci CFTR
proteinu. Studie prokazala, ze se pacientim, kteti brali kombinaci obou latek zlepsili
plicni funkce, zlepS$ilo se BMI a snizil se pocet excerbaci (Volkova, 2016).

V CR je Orkambi registrovano od roku 2015 pro pacienty od 6 let. (Skalicka, 2014)
Trikafta je kombinace tii 1é¢iv — Elaxaftor, Tezacaftor a Ivacaftor. Zprava o studii
obletéla svét jako nova nadéje pro nemocné CF. Prozatim je 1€k schvalen pouze v USA.
Je zaméfen na nejb&znéjsi mutaci F508del a jeho vyhodou je, ze je vhodny k 1é¢bé
homozygotnich i heterozygotnich pacientii. U starSich pacientt, pro které je 1écba urcena,
funguje 1€k vyborné€ v potlacovani novych piiznakli nicméné nefunguje na Skody, které
jiz byly napachany. Proto vize do budoucna je schvéleni 1€kii pro mladsi skupinu
pacientii, aby k napachéani Skod nedoslo vilbec a nemocny pomohl vést normalni zivot

s béznou délkou Zivota (CT24, 2019).

2.8.6 Transplantace plic

Transplantace plic je stile jedind moZznosti 1écby termindlniho stddia onemocnéni.
V disledku nedostatku vhodnych darci a dlouhych cekacich dob, je kli¢ova vEasna
indikace k transplantaci a zafazeni na ¢ekaci listinu. Pacienti s CF tvoti zvlastni indikacni
skupinu z divodu casté kolonizace rezistentni bakteridlni flory, za relativni
kontraindikaci 1ze povazovat opakované ndlezy zjiSténé panrezistentni Burkholderia
cepacea (BCC). Data nasbirand u pacientli s chronickou kolonizaci BCC potvrzuji horsi
prognozu (Lishke, 2012).

Kritéria pro indikaci k transplantaci plic jsou: zavislost na DDOT vice neZ 16 h denné,

pfi 12minutovém testu chlize vzdalenost krat$i nez 800 metrti, FEV1 30 %, globalni
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respiracni insuficience, omezeni sobéstacnost pacienta, rychlé zhorSeni onemocnéni,
nutnost trvalé intravenozni 1éCby, nelécitelné potencidlné ohrozujici komplikace,
ocekavana doba pieziti pod 12 mésicu (Lishke, 2012).

Absolutni kontraindikace transplantace plic jsou: té¢zkd systémova onemocnéni, maligni
onemocnéni, byt radikalné 1é¢ené v poslednich 5 letech; multiorganové selhani, extrémni
kachexie, nebo obezita; dlouhodoba 1écba kortikoidy; kouteni, alkoholismus a zavislost
na drogach (u kufaki se vyzaduje alespont 6mésicni abstinence); diabetes mellitus
v ptipad¢ organovych komplikaci; systémova infekce; jakakoliv akutni infekce v dob¢
transplantace; psychosocidlni nestabilita (nemocny musi mit ve svém okoli osoby, které
o n¢ho budou v posttransplantacnim obdobi pecovat). Nemocny musi sam dospét

k poznani, Ze transplantace je jedinym vychodiskem z dané situace (Lishke, 2012).

2.9 Kyvalita zivota

Kvalita zivota je velmi diskutované a aktualni téma ptesto definovat presné tento pojem
neni tak jednoduché, jak se mize zdat. Pii procitani literatury jsem nenasla ani jednu
definici, kterd by byla v§eobecné akceptovana. O kvalité Zivota se nediskutuje jen na poli
mediciny, ale i v mnoha védnich oborech, a proto miizeme vidét velmi riiznorodou Skalu
definic a ptistupt. Je dulezité pochopit, ze kvalita Zivota je determinovana mnoha kritérii
a proménnymi. Je bezpochyby tézké uchopit a zméfit pojem tak komplexni.

Pro potieby nasi prace je nejpiijatelnéjsi nasledujici definice dle Svétové zdravotnické
organizace (WHO) definice kvality Zivota zni: ,, Jak clovek vnima své postaveni v Zivoté
v kontextu kultury, ve které Zije, a ve vztahu ke svym ciliim, ocekavanim, Zivotniho stylu a
zajmuim. “ (WHO, 1994).

V soucasné dobé, kdy prevazuji chronické a dlouhotrvajici onemocnéni oproti infekénim
se za Uspéch nepovazuje prodlouZeni Zivota samotné, ale zachovani nebo zlepSeni jeho
kvality a zdravotni péce ma smysl do té miry v jaké pozitivné ovliviiuje Zivot pacientl
(Dragomirecka et al., 2006).

I pojem kvalita Zivota potieboval sviij ¢as na rozvoj a moznost dostat se do povédomi

vyzkumnikii. VéEtSinou se o kvalitu Zivota za¢indme zajimat v pfipad¢ jejiho poklesu.

2.9.1 Zdravi a potieby clovéka
U tématu kvality Zivota vidim za dalezité zminit i pojmy zdravi a potieby clovéka.
Ptestoze jsem se snazila v predchozich vétach vyjadiit subjektivitu kvality zivota u zdravi

a potteb je to jinak.
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Zdravi WHO definuje néasledovné: ,,Je to stav uplné dusevni, télesné a socialni pohody
a nikoli jen nepritomnost nemoci ¢i vady. “ (WHO, 1964) Dalo by se fict, Ze pro naplnéni
této definice je hlavni byt zdravi ale zaroven se citit ve vSech oblastech svého Zivota
dobie. V piipad¢ chronickych a vleklych onemocnéni se tedy nabizi mySlenka, ze
v takovém piipadé se ¢lovek zdravi citit nemize. Proto je dilezit¢ uvédomit si, kdo
urovein zdravi hodnoti. Jinak ji bude vidét zdravotnicky persondl, ktery posuzuje
nemocného, jinak ji bude vidét nemocny, ktery se svym onemocnéni Zzije cely Zivot
(Mastiliakova D., 2014).

Potieba c¢lovéka je pocitovany nedostatek nebo nadbytek. Kazdy jedinec ma své
potieby, odlisné od ostatnich a zplsob jejich uspokojovani mé rozdilné. Uspokojovani
potteb je nekonecné — naplnénim jedné potieby vznika dalsi. (Trachtova E., 2018)
Hierarchie potieb dle A. H. Maslowa. Abraham Harold Maslow (1908—1970) se narodil
v Brooklynu v New Yorku, byl to americky klinicky psycholog a vénoval se problematice
motivace. Vypracoval hierarchicky systém lidskych potieb na zéklad¢ svych klinickych
zkusenosti (Mastiliakova D., 2014).

Zakladnu hierarchického systému tvoii potreby fyziologické neboli homeostatické
(potieba kysliku, tekutin, vyzivy, pohybu, vyprazdiovani apod.), které jsou pfitomny u
kazdé lidské bytosti, v pfipadé neuspokojeni téchto potieb plisobi na jedince velka tenze
a musi byt saturovany a homeostdza obnovena. Dalsi navazuji potfeby pocitu jistoty a
bezpeci, v situaci ztraty tohoto pocitu vznika ohroZeni zdravi a Zivota (potfeba fungujici
rodiny a jeji soudrZznosti, fungovani statni organizace, dodrZzovani zakoni a potfadku
apod.). Navazujici jsou potieby lasky a sounalezZitosti, které se projevuji jako potieba
patfit ke skupin€, n€ékam a nékomu patfit, byt milovan. Potieby uznani, ¢tvrté v potadi,
zahrnuji potfebu byt obdivovan, mit respekt a byt kompetentni, dosahovat Gspéchti a
vysoké prestize, souviseji s vlastni zdatnosti a zvladanim Zivotnich naroki, uznanim. Jako
posledni uvedené jsou potieby seberealizace, které vyjadiuji potiebu vyjadrit vlastni
osobnosti, individualitu, schopnost realizovat své plany (Trachtova E., 2018).
Hierarchické uspotadani je ddno vyvojové (potieby vyssi a niz8i) a naléhavosti s jakou
vystupuji ve védomi. Obecné plati, Ze vyvojoveé vyssi potieby prichdzeji na fadu az
v ptfipad¢ saturace vyvojové nizSich potteb, které maji naléhavéjsi charakter

(Mastiliakova D., 2014).
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2.9.2 Kvalita Zivota v oSetiovatelstvi

U zdravotnického personélu je automaticka tendence posuzovat kvalitu zivota pacienta
z hlediska jeho choroby, prostiednictvi ukazatelG (napf. laboratorni vysledky) a
zachovani funkci. Dobrou kvalitu Zivota piredpokladdme u pacienta tehdy, kdy je jeho
klinicky stav zlepSeny a naopak. Pacient ji vSak vniméa skrze své schopnosti fungovat
v bézném zivoté, posuzuje ji podle toho, do jaké miry jeho zdravotni stav ovliviiuje jeho
zivot. Kvalita zivota tedy neni urovenn objektivné uspokojenych potieb, ale vénuje se
hlavné tém oblastem, které jsou pro jednotlivce podstatné. Také dosazeni dobrého
zdravotniho stavu se nemusi dle pohledu pacienta slu¢ovat se zlepSenim kvality Zivota
(napf. dietni omezeni), z toho tedy vyplyva, ze neni az tak dilezité medicinsky vyjadieny
zdravotni stav, ale spiS jeho subjektivni prozivani (Gurkova E., 2011).

Posuzovani, hodnoceni stavu zdravi a sobéstacnosti pacienta je mozné povazovat za jednu
z nejkvalifikovanéjSich dovednosti sester. Sestry pouzivaji rizné oSetfovatelské, wellness

a jiné modely (Mastiliakova D., 2014).

2.9.3 Kvalita Zivota pacientit s chronickym onemocnénim

V ptipadé chronickych, nevylécitelnych onemocnéni hodnoceni kvality zivota vychazi
v popiedi. Jde o onemocnéni, kterd casto dostavaji privlastky jako nevylécitelné,
progredujici, invalidizujici, omezujici. Pacienti s takovym onemocnénim mohou citit
neustalé omezovani, napéti, stres a museji vynakladat Usili, aby se ptibliZili ke kvalité
Zivota ostatnich, kterou ostatni maji za automatickou (Gurkova E., 2011).

Dopad onemocnéni na kvalitu Zivota vyznamné plsobi nasledujici faktory:
selfmanagement onemocnéni — pacient musi onemocnéni pfijmout a zakomponovat do
svého Zivota; celoZivotni 1écba, kterd mnohdy je zaméfena na zmirnéni ptiznakd ne
vyléfeni onemocnéni; nejasnd prognoza a nepredvidatelnost pribéhu onemocnéni —
kazda exacerbace onemocnéni pfichdzi neCekané a mize vyznamné zasdhnout do Zivota
pacienta; védomi zavaznych chronickych komplikaci v pfipadé¢ nedodrZeni
terapeutického rezimu; casté kontroly (Gurkova E., 2011).

Kwvalita Zivota pacientd s chronickymi chorobami je multifaktorialn€ podminéna, zavisla
na trvani a sile pfiznakl, komplikacich. Dale je vyznamné vymezena psychickymi a

socialnimi faktory (Gurkova E., 2011).
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2.10 Prehled drive realizovanych studii

Casopis Journal of Cystic fibrosis publikoval v roce 2003 &lanék tykajici se vyzkumu
kvality zivota nemocnych s CF za pouziti dotazniku Cystic Fibrosis Quality of Life.
Zkoumany vzorek cital 223 dospivajicich a dosp€lych respondentti. Dotaznik mé 52
polozek zahrnujici 9 oblasti (fyzikalni a socidlni oblast, 1é¢ba, respiracni ptiznaky,
emocni oblast, obavy tykajici se budoucnosti, vztahy, obraz svého téla a kariéra).
Meéritelné udaje, které ve studii zahrnuli jsou BMI a FEV1 a pacienti byli vzhledem
k t€émto udajim rozdé€leni do skupin podle pohlavi a tize onemocnéni. Skérovani je od 0
do 100, kdy 0 znamena nejhorsi kvalitu zivota a 100 nejlepsi. Vystup studie ukazal, ze
existuje signifikantni rozdil zdvaznosti onemocnéni vzhledem k BMI a FEV1. Naopak
nebyl zjistén rozdil v kvalité Zivota u pohlavi. V9 doménach se nachéazelo spoustu
rozdilnych vysledkii kromé jediné, a to obavy z budoucnosti, které u vSech respondentt
byly zna¢né. Objevily se genderové rozdily pro respiracni piiznaky, emocni fungovani,
obavy o budoucnost, image téla a kariéru. S vyjimkou obrazu téla, kde Zeny vykazovaly
hor$i vnimani a pfijmuti obraz svého téla. Pearsoniv test kolerace zjistil, Ze vnimani
zdravi u Zen vice souviselo s klinickym stavem nez u muzil. Zavér studie znél takto:
zavaznost onemocnéni ma dopad na kvalitu zivota u dospivajicich a dospélych s CF. Mezi
muzi a zenami se objevily urcité rozdily, pfi¢emz zeny obecné vykazovaly horsi kvalitu
zivota. Dikazy naznacuji, Ze muzi a Zeny vnimaji svlij zdravotni stav odlisné&, pfi¢emz
zeny maji ptesnéjsi vnimani objektivniho klinického zdravotniho stavu (Gee, 2003).
Autorka Anna Michlova, se vroce 2008 ve své praci vénovala kvalité¢ zivota
dospivajicich a dospélych s cystickou fibrézou. Zkoumany vzorek byl 5 dospivajicich
respondentli s minimalni v&kovou hranici 15 let a pét dospélych respondentli. Za
kombinace nékolika metod (pozorovani, rozhovor, zakreslovani subjektivniho vnimani
kvality zivota ve vékovych obdobich a dotaznik). Ze zkoumaného vzorku dospivajicich
mimo jin€ zjistila:

e Ze zkoumaného vzorku 5 respondentl si 2 respondenti mysli, Ze je onemocnéni
ovlivni pti vybéru dalsi Skoly, 2 respondenti uvedli, ze je nemoc jiz ovlivnila pfi
vybéru Skoly a jeden respondent uvedl, Ze nemoc ovlivnila pouze misto studia.

e Vsichni respondenti se shodli, Ze jednou z nejhlavnéjSich Cinnosti, ve které je
nemoc ovliviiyje je pohyb a sport a dé€la jim potize vétsi fyzickéd zatéz, a 1 kdyz
zvladaji Gcast v na télesné vychové ve Skole nebyvaji z ni klasifikovani, 3

dotazovani z 5 uvedli, Ze pocit'uji tinavu béhem dne.

23



Bakalarska prace Kvalita Zivota pacientt s cystickou fibrézou

¢ Vsichni dospivajici respondenti maji niz§i vahu, nez by méli pro jejich vaha a vék.
e 3 respondenti z 5 uvedli, Ze nemaji problém se rozhodovat a jsou sami se sebou
spokojeni ale za¢inaji pocitovat obavy v souvislosti s onemocnénim, 2 dotazovani
z 5 odpovedéli, ze zacinaji bat smrti a vice o ni premyslet.
Ze zkoumaného vzorku dospivajicich, které¢ byly shodou okolnosti v§echny Zzeny mimo
jiné zjistila:
e 4 respondentky z 5 mély na svou véhu a vySku niz§i BMI, 1 respondentka m¢la
BMI v normalu, 4 respondentky z 5 mély vyhrady ke svému vzhledu.
e 4 respondentky uvedli, ze je onemocnéni ovlivnilo pii vybéru Skoly, 2
respondentky kvili onemocnéni §kolu nedodélali.
e 4 respondentky uvedli, Ze se vyhybaji fyzické ndmaze nebo Ze jim fyzickd ndmaha
¢ini problémy.
e 4 respondentky uvedli obavu z budoucnosti.
e 3 respondentky byly v invalidnim diichodu (Michlova, 2008).
Pti ¢teni této prace jsem zjistila, Ze autorka psala kazuistiku u pacientky, kterou zminuji
v uvodu své prace. Smutna realita onemocnéni je takova, ze pacientka, kterou jsme méli

jak autorka, tak i ja tu Cest potkat jiz neni nazivu.
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3  EMPIRICKA CAST PRACE

V predchozich kapitolach je teoreticky popsano onemocnéni cysticka fibréza, které
predstavuje velkou zatéz a mize vyznamné ovlivnit vnimani kvality zivota. Nasledujici

kapitola se zabyvéa subjektivnim hodnocenim kvality zivota.

3.1 Metodika

Data pro realizaci empirického vyzkumu byla ziskdna v ramci kvantitativni metody,
konkrétné formou dotaznikového Setieni. Setéeni probihalo u pacientti nemocnych s CF.
Dotaznikové Setfeni probihalo anonymné za pomoci standardizovaného dotazniku
zkracené verze WHOQOL-BREF, ktery jsme pro potfeby prace upravili a doplnili o

otazky vlastni konstrukce. Data byla zpracovana pomoci jazyka R a rozhrani RStudio.

3.2 Matematické a statistické zpracovani

Pro vyzkum kvality zivota jsme zvolili metodu dotazniku. Technika dotaznikl je bézné
vyuzivanou formou kvantitativniho vyzkumu zvlasté pro zkoumani vétsi skupiny
dotazovanych. Dotaznikové Setfeni neni zdvislé na osobnosti respondenta, je schopna
zachytit subjektivni ndzory, postoje a zajmy. Kvili pfednostem jako je celkem rychla
realizace vyzkumu a piesnd numericka data jsme tuto metodu zvolili jako néstroj
vyzkumné Setieni (Baum, 2014).

Vysledky dotazniku jsem zpracovala v programu Microsoft Excel. Ke kazdému grafu a
tabulce jsem vytvofila slovni popis, kde vyhodnocuji ziskané vysledky. K analyze

vysledki a jejich statistickému zpracovani byl pouzit jazyk R a rozhrani RStudio.

3.3 Charakteristika zkoumaného vzorku

Zkoumany vzorek tvoftili pacienti nemocni s CF. Podminkou vyplnéni dotazniku byla
dosazena dospélost, tj. veék 18 a vyse.
Z celkového poctu 50 respondentt (100 %) bylo 19 muzl (38 %) a 31 Zen (62 %) ve

vekovém rozmezi od 18 let do 43 let, primérného véku 27,16 let a medianu 25 let.

3.4 Organizace vlastniho Setieni

Pivodnim zamérem bylo oslovit co nejvetsi mnozstvi hospitalizovanych a ambulantnich
pacientli na Pneumologické klinice 2. LF FN Motol. V priibéhu dotaznikové Setfeni jsme

museli zareagovat na nizkou navratnost dotaznikti, ktera souvisela s poklesem pacientt
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s CF a zvolili jsme internetovou formu dotazniku, ktera se ndm podafila rozsifit mezi
pacienty s CF pomoci jejich facebookové skupiny se svolenim spravce skupiny a zaroven
zaméstnance CF Klubu.

Ziskana data byla zaznamenana do tabulky v Excelu a poté statisticky zpracovéna.

3.5 Vysledky prace

V této kapitole uvadime vysledky dotaznikové Setfeni znazornéné v tabulkach a grafech.

Polozka 1 Pohlavi
POHLAVI

W Zena HMui

19; 38%

31; 62%

Obrézek 1. Pohlavi respondentli (zdroj: Autor)
Obrazek 1 znazornuje zastoupeni pohlavi vSech respondentti 19 muzi (38 %) a 31 Zen

(62 %).
PoloZka 2 Pocet obyvatel

POCET OBYTEL, VE MESTE V KTEREM ZIJETE

Hnad 100 000 H nad 50 000 do 100 000 H 3000az50000 mdo 3000
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Obrazek 2. Pocet obyvatel, ve kterém Zijete (Zdroj: Autor)

Obrazek 2 zndzoriiuje zastoupeni poctu obyvatel ve mésté ve kterém respondenti bydli.
19 respondentit (38 %) uvedlo, Ze ziji ve mésté s poctem obyvatel do 3 000, 18
respondentl (36 %) uvedlo, Ze ziji ve méste s 3 000 az 50 000 obyvatel, 12 respondentt
(24 %) uvedlo, Ze zije ve mesté s vice jak 100 000 obyvatel a 1 respondent (2 %) uvedl,
ze 7ije ve meéste s 50 000 az 100 000 obyvatel.

Polozka 3 Vék

VEK RESPONDENTU

H18-20 m21-25 m26-30 m31-35 m36avys

10; 20%

9; 18%

Obrazek 3. Vek respondentt (Zdroj: Autor)

Z uvedeného obrazku vyplyva, ze dotaznik vyplnilo 15 respondenti (30 %) ve véku 21
az 25 let, 9 respondentt (18 %) ve véku 18 az 20 let, 9 respondentt (18 %) ve véku 26 az
30 let, 10 respondentt ve véku 31 az 35 let a 7 respondentu (14 %) ve véku 36 a vys.

Celkovy Primérny | Medidan | Modus Cetnost | Maximalni | Minimalni
pocet vek modu

respondentli

50 27,16 25 25 7 43 18

Tabulka 1. VE&k respondentt (Zdroj: Autor)
Z celkového poctu vsech 50 respondentli je vékovy primér 27,16 let, nejmlad$im
respondentiim je 18 let, nejstarSimu 43 let.

Polozka 4 VéEk, kdy vam bylo onemocnéni diagnostikovano
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VEK, KDY VAM BYLO ONEMOCNENI
DIAGNOSTIKOVANO

M prenatalné mdo pll roku Zivota mdo 1 roku Zivota m1-3roky m4-9let m10-17 let m18 avyse

o’ 6‘y2; 4% 4;8%
" 3; 6%

Obrazek 4. Veék, kdy vam onemocnéni bylo diagnostikovano (Zdroj: Autor)

Z uvedeného grafu vyplyva, Ze 4 respondentim (8 %) bylo onemocnéni zjiSt€no
prenatalné, 15 respondentli (30 %) uvedlo, Ze jim onemocnéni bylo zjisténo do pll roku
zivota, 12 respondentl (24 %) do 1 roku zivota, 8 respondentd (16 %) 1 az 3 roky, 6
respondentt (12 %) 4 az 9 let, 3 respondenti (6 %) 10 az 17 let a 2 respondenti (4 %)
uvedli zjisténi diagnozy v dospélém veéku, tedy 18 let a vyse.

PoloZka 5 Pocet hospitalizaci

POCET HOSPITALIZACi ZA POSLEDNI 2 ROKY

MO hospitalizaci W 1-6 hospitalizaci  m7-10 hospitalizaci m11 a vice

13; 26%

Obrazek 5. Pocet hospitalizaci za posledni 2 roky (Zdroj: Autor)
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V této polozce odpoveédélo 29 respondentd (58 %), Ze za posledni 2 roky byli
hospitalizovani 1 az 6krat,13 respondentii (26 %) uvedlo, ze pocet hospitalizaci byl 0, 6
respondentll (12 %) bylo hospitalizovano 11 a vicekrat, 2 respondenti (4 %) byli
hospitalizovani 7 az 10krat.

Polozka 6 Spokojenost se spolupraci se zdravotniky pri hospitalizaci

SPOKOJENOST SE SPOLUPRACI SE ZDRAVOTNIKY PRI
HOSPITALIZACI

mSpatnd mAnidobrdani$patndé mDobrd mVelmidobra

Obrazek 6. Spokojenost se spolupraci se zdravotniky pfti hospitalizaci (Zdroj: Autor)

V této polozce vyplyva, Ze 23 respondenti (46 %) oznacilo spolupraci se zdravotniky pti
hospitalizaci jako dobra, 17 respondentd (34 %) ji oznalilo jako velmi dobra, 6
respondentti (12 %) jako ani dobra ani Spatna, 4 respondenti (8 %) jako Spatnd a ani jeden
respondent neoznacil spolupraci jako velmi Spatnou.

PoloZzka 7 Spokojenost se spolupraci se zdravotniky pri ambulantni navStévé
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SPOKOJENOST SE SPOLUPRACI SE ZDRAVOTNIKY PRI
AMBULANTNI NAVSTEVE

mVelmigpatnd mSpatnd mAnidobrd ani$patnd mDobrd mVelmidobra

15; 30%

Obrazek 7. Spokojenost se spolupraci se zdravotniky pti ambulantni navstéve (Zdroj:
Autor)

V této poloZce jsme chtéli zjistit, jak jsou respondenti spokojeni se spolupraci se
zdravotniky pti hospitalizaci - 23 respondentti (46 %) oznacili spolupraci jako dobra, 15
respondentt (30 %) jako velmi dobra, 6 respondentii (12 %) jako ani dobra ani Spatnd, 5
respondentt (10 %) jako Spatnd a 1 respondent (2 %) jako velmi Spatna.

Polozka 8 Zaméstnani

CHODITE DO ZAMESTNANI?

HAno ENe

23; 46%

27; 54%

Obrazek 8. Chodite do zamé&stnani? (Zdroj: Autor)
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Z uvedeného obrazku je patrné, ze 27 respondentt (54 %) uvedlo, ze chodi do zaméstnani
a 23 respondenttl (46 %) do zaméstnani nechodi.

Polozka 9 Fyzicka naro¢nost zaméstnani

JAK FYZICKY NAROCNE MATE ZAMESTNANI?

B 7adna a7 lehka fyzicka naro¢nost W Stredni fyzicka narocnost W Vysoka fyzicka narocnost

Obrazek 9. Jak fyzicky naro¢né mate zaméstnani? (Zdroj: Autor)

V uvedeném jsem méla za cil zjistit jak fyzicky narocné zaméstnani z celkového poctu
respondentt jich 37 (74 %) uvedlo, Ze jejich zaméstnani pro né mé zadnou az lehkou
fyzickou néarocnost, 12 respondentt (24 %) uvedlo stfedni fyzickou narocnost a jeden
respondent (2 %) uvedl vysokou fyzickou naro¢nost.

PoloZzka 10 Druh zaméstnani
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DRUH ZAMESTNANI

W Student W Kancelaska prace miT mOosvC
W Pedagog m Nezaméstnany W Telefonni operator W Zdravotnictvi
M Délnik ve velkovyrobé M Rodicovska dovolend M Prace v chranéné dilné B Pohostinstvi

M Invalidni ddchod

8; 16%

Obrazek 10. Druh zaméstnani (Zdroj: Autor)

Z uvedeného vyplyva, Ze 9 respondentti (18 %) jsou studenti, 11 respondentt (22 %) se
vénuje kancelatské praci, 4 respondenti (8 %) pracuji v IT (informacni technologie), 4
respondenti (8 %) uvedli, e jsou OSVC (osoba samostatné vydéle¢né &inna), 2
respondenti (2 %) jsou pedagogové, 8 respondentii (16 %) je nezaméstnanych, 3
respondenti (6 %) jsou telefonni operatofi, 1 respondent (2 %) pracuje ve zdravotnictvi,
1 respondent (2 %) pracuje jako délnik ve velkovyrobé, 3 respondenti (6 %) jsou na
rodi¢ovské dovolené, 1 respondent (2 %) pracuje v pohostinstvi, 2 respondenti (4 %) jsou
v invalidnim dtichodu.

PoloZka 11 Jste po transplantaci plic?
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JSTE PO TRANSPLANTACI PLIC?

Hne Hano

Obrazek 11. Jste po transplantaci plic? (Zdroj: Autor)

V dané polozce jsem chtéla zjistit, zda jsou respondenti po transplantaci plic — 43
respondentl (86 %) uvedlo, Ze nejsou po transplantaci plic, 7 respondentil (14 %) uvedlo,
7€ ano.

Polozka 12 Jste zaFazena na Cekaci listinu transplantace plic?

JSTE ZARAZENA NA CEKACI LISTINU TRANSPLANTACE
PLIC?

HEne Mano

Obrazek 12. Jste zatazena na ¢ekaci listinu transplantace plic? (Zdroj: Autor)
Na otdzku, zda jsou respondenti zatazeni na ¢ekaci listinu na transplantaci plic jich 44

(88 %) odpovédélo, Ze ne a 6 respondentti (12 %) odpovédelo, ze ano.
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PoloZzka 13 Byl/a jste v minulosti zarazen/a na ¢ekaci listinu transplantace plic a

doslo k odstoupeni z ¢ekaci listiny?

BYL/A JSTE V MINULOSTI ZARAZEN/A NA CEKACI
LISTINU TRANSPLANTACE PLIC A DOSLO K
ODSTOUPENI Z CEKACI LISTINY?

HEne Mano

47; 94%

Obrazek 13. Byl/a jste v minulosti zafazen/a na ¢ekaci listinu transplantace plic a doslo
k odstoupeni z ¢ekaci listiny? (Zdroj: Autor)

Na otazku, zda respondenti byli v minulosti zafazeni na ¢ekaci listinu na transplantaci
plic a doslo k odstoupeni z ¢ekaci listiny odpoveédélo 47 respondentli (94 %) ne a 3
respondenti (6 %) ano. Tti respondenti, ktefi odpovédéli ano uvedli stejny diavod
odstoupenti, a to zlepSeni zdravotniho stavu.

Polozka 14 Jak byste hodnotil/a kvalitu svého Zivota?

JAK BYSTE HODNOTIL/A KVALITU SVEHO ZIVOTA?

mSpatnd MWAnidobré ani$patnd mDobrd M Velmidobra

21; 42%
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Obrazek 14. Jak byste hodnotil/a kvalitu svého zivota? (Zdroj: Autor)

Z uvedené otazky vyplyva, ze 21 respondentt (42 %) hodnotilo kvalitu svého Zivota jako
dobré, 12 respondentil (24 %) jako velmi dobré, 9 respondentti (18 %) jako ani dobra ani
Spatnd, 8 respondentt (16 %) jako Spatna.

Polozka 15 Jak jste spokojen/a se svym zdravim?

JAK JSTE SPOKOJEN/A SE SVYM ZDRAVIM?

m Velmi nespokojen/a m Nespokojen/a
m Ani nespokojen/a ani spokojen/a m Spokojen/a

m Velmi spokojen/a

2;4% 4; 8%

Obrézek 15. Jak jste spokojen/a se svym zdravim? (Zdroj: Autor)

Z uvedeného grafu vyplyva, ze 18 respondentil (36 %) uvedlo, Ze jsou spokojeni se svym
zdravim, 15 (30 %) jich uvedlo, Ze nejsou ani spokojeni ani nespokojeni, 11 respondentii
(22 %) uvedlo, ze jsou nespokojeni, 4 respondenti (8 %) jsou velmi spokojeni a 2
respondenti (4 %) jsou velmi spokojeni se svym zdravim.

Polozka 16 Do jaké miry Vam priznaky onemocnéni brani v tom, co potiebujete

délat?
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DO JAKE MiRY VAM PRiZNAKY ONEMOCNENI BRANiI
V TOM, CO POTREBUJETE DELAT?

mVibecne M®Trochu mPfimefené mMHodné MW Maximalné

10; 20%

Obrazek 16. Do jaké miry Vam ptiznaky onemocnéni brani v tom, co potiebujete délat?
(Zdroj: Autor)

V otézce, do jaké miry pfiznaky onemocnéni brani délat to, co potiebujete odpovedélo 15
respondentt (30 %) hodné, 15 respondentt (29 %) ptiméfeng, 10 respondentd (20 %)
trochu, 7 respondentti (14 %) viibec ne a 3 respondenti (6 %) maximalng.

Polozka 17 Jak moc potiebujete lékaiskou péci, abyste mohl/a fungovat v

kazdodennim zivoté?

JAK MOC POTREBUJETE LEKARSKOU PECI, ABYSTE
MOHL/A FUNGOVAT V KAZDODENNIM ZIVOTE?

mVibecne MWTrochu MPfimérené mMHodné

13; 26%

11; 22%

Obrazek 17. Jak moc potiebujete 1ékarskou péci, abyste mohl/a fungovat v

kazdodennim Zivote? (Zdroj: Autor)
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V otazce, jak moc potiebujete 1ékaiskou péci, abyste mohl/a fungovat v kazdodennim
zivoté odpovédeli respondenti nasledovné: 13 respondentil (26 %) hodné, 17 respondent
(34 %) ptfimétene, 11 respondentl (22 %) trochu, 9 respondentl (18 %) viibec ne,
odpovéd’ maximalné nezvolil Zadny z respondent.

Polozka 18 Jak moc Vas tési zivot?

JAK MOC VAS TESi ZIvOT?

B Trochu MmPfiméfené mHodné M Maximalné

10; 20%

7; 14%

respondenti (38 %) odpovédélo hodné, 14 respondenti (28 %) maximalné, 10
respondentti (20 %) trochu, a 7 respondentti (14 %) odpovédélo primétene.

Polozka 19 Nakolik se Vam zd4, Ze Vas Zivot ma smysl?
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NAKOLIK SE VAM ZDA, ZE VAS ZIVOT MA SMYSL?

HVibecne MTrochu MPfiméfené MHodné M Maximalné

Obrazek 19. Nakolik se Vam zd4, ze Vas Zivot méa smysl? (Zdroj: Autor)

Na danou otazku respondenti odpovédéli nasledovné: 15 respondentti (30 %) hodné, 15
respondentl (30 %) maximaln¢, 3 respondenti (6 %) vibec ne, 9 respondentd (18 %)
trochu a 8 respondentti (16 %) pfimérene.

Polozka 20 Jak se dokazete soustiedit?

JAK SE DOKAZETE SOUSTREDIT?

m\Vibecne MTrochu mPfiméfené mMHodné M Maximalné

18; 36%

Obrazek 20. Jak se dokazete sousttedit? (Zdroj: Autor)
Na uvedenou otazku je patrné, ze 21 respondentti (42 %) odpovédélo, ze se dokazi

soustiedit hodné, 18 respondentt (36 %) se dokaze soustfedit pfimétené, 5 respondenti
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(10 %) trochu, 5 respondentt (10 %) maximaln¢ a 1 respondent (2 %) se nedokaze
soustiedit viibec.

Polozka 21 Jak bezpecné se citite ve svém kaZzdodennim Zivoté?

JAK BEZPECNE SE CITiTE VE SVEM KAZDODENNIM
ZIVOTE?

ETrochu MPfiméfrené MHodné M Maximalné

7;14%

15; 30%

22; 44%

Obrazek 21 Jak bezpecné se citite ve svém kazdodennim zivoté? (Zdroj: Autor)

Z uvedeného obrazku vyplyva, ze z celkového poctu 50 respondenti odpovédélo 22
respondentl (44 %), Ze se ve svém zivote citi hodn€ bezpecné, 15 respondenti (30 %) se
citi pfiméfen¢ bezpetné, 7 respondentii (14 %) se citi maximalné¢ bezpecné a 6
respondentti (12 %) se ve svém zivoté citi trochu bezpec¢né.

Polozka 22 Jak zdravé je prostiedi, ve kterém Zijete?
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JAK ZDRAVE JE PROSTREDI, VE KTEREM ZIJETE?

B Trochu M®Pfiméfené mHodné M Maximalné

13; 26%
23; 46%

Obrazek 22. Jak zdravé je prostiedi, ve kterém Zijete? (Zdroj: Autor)

V dané otdzce uvedlo 23 respondentli (46 %), Ze prostiedi, ve kterém Zzije je pfiméiené
zdravé, 13 respondentd (26 %) oznacilo prostiedi jako hodn¢ zdravé, 9 respondentd (18
%) uvedlo, ze prostfedi, ve kterém Zije je maximaln¢ zdravé a 5 respondentt (10 %)
uvedlo, zZe jejich prostiedi je trochu zdravé.

Polozka 23 Zijete podle Vas plnohodnotny Zivot?

ZIJETE PODLE VAS PLNOHODNOTNY ZIVOT?

HVibecne MTrochu MPfiméfené MHodné M Maximalné

10; 20%

10; 20%

Obrazek 23. Zijete podle Vas plnohodnotny Zivot? (Zdroj: Autor)
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Z obrazku je patrné, Ze je 14 respondentl (28 %), ktefi zvolili na otdzku, zda vedou
plnohodnotny zivot odpovéd’ viibec ne, 10 respondentd (20 %) zvolilo odpovéd’ hodné,
10 respondentt (20 %) vitbec ne, 11 respondentti (22 %) zvolilo odpovéd’ ptiméfené a 5
respondentl (10 %) zvolilo odpovéd’ trochu.

Polozka 24 Mite dost energie pro kaZdodenni Zivot?

MATE DOST ENERGIE PRO KAZDODENNI ZIVOT?

m\Vibecne MSpiSene mPfiméfené mVétsinouano mZcela

3;6%  3;6%

22; 44%

Obrazek 24. Mate dost energie pro kazdodenni zivot? (Zdroj: Autor)

Na danou otazku odpovédélo: vétSinou ano 22 respondenti (44 %), 13 respondentd (26
%) spise ne, 9 respondentli (18 %) pfiméfené, 3 respondenti (6 %) zcela a 3 respondenti
(6 %) vibec ne.

Polozka 25 DokazZete akceptovat sviij télesny vzhled?
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DOKAZETE AKCEPTOVAT SVUJ TELESNY VZHLED?

HSpise ne MPFfiméfené M VétSinouano MZcela

20; 40%

13; 26%

Obrazek 25. Dokazete akceptovat svij té€lesny vzhled? (Zdroj: Autor)

Na otazku, zda dokéazZete akceptovat télesny vzhled odpovédelo 20 respondenti (40 %)
zcela, 13 respondentii (26 %) vétSinou ano, 13 respondentii (26 %) pfiméefene a 4
respondenti (8 %) spise ne, odpovéd’ viibec ne nezvolil Zadny z respondenti.

Polozka 26 Mate dost penéz k uspokojeni svych potireb?

MATE DOST PENEZ K USPOKOJENi SVYCH POTREB?

mVibecne MSpiSene mMPFfiméfené mMVétsinouano mZcela

19; 38%

Obrazek 26. Mate dost penéz k uspokojeni svych potieb? (Zdroj: Autor)
Na otazku, zda respondenti maji dostatek penéz k uspokojeni svych potieb odpoveédeél 1
respondent (2 %) vubec ne, 4 respondenti (8 %) zcela, 19 respondentt (38 %) vétSinou

ano, 19 respondentl (38 %) ptfimétrene a 7 respondentil (14 %) spiSe ne.
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Polozka 27 Mate pristup k informacim, které potrebujete pro sviij Zivot?

MATE PRISTUP K INFORMACIM, KTERE POTREBUJETE
PRO SVUJ ZIVOT?

HSpiSe ne MPrfimérené MVétSinouano MZcela

20; 40%

Obrazek 27. Mate ptistup k informacim, které potiebujete pro sviyj Zivot? (Zdroj: Autor)
Na danou otazku, zda respondenti maji pfistup k informacim, které potiebujete ke svému
zivotu odpovédélo 25 respondentt (50 %) vétSinou ano, 20 respondentt (40 %) zcela, 2
respondenti (4 %) spise ne a 3 respondenti (6 %) pfiméieng.

Polozka 28 Musel/a jste z diivodii onemocnéni omezit/piestat se svymi koni¢ky?

MUSEL/A JSTE Z DUVODU ONEMOCNENI
OMEZIT/PRESTAT SE SVYMI KONiCKY?

H\Vibecne MSpiSene MPfiméfené MVétsSinouano MZcela

14; 28%

Obrazek 28. Musel/a jste z divodi onemocnéni omezit/ptestat se svymi konic¢ky?

(Zdroj: Autor)
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Na otdzku, zda respondenti museli omezit nebo ptestat se svymi konicky z divodu
onemocnéni jich 14 (28 %) odpovédelo vétsinou ano, 14 (28 %) vétSinou ano, 11 (22 %)
spiSe ne, 6 (12 %) zcelaa 5 (10 %) vibec ne.

Polozka 29 ZnemozZituje Vam zdravotni stav vykonavat vydéle¢nou ¢innost?

ZNEMOZNUJE VAM ZDRAVOTNIi STAV VYKONAVAT
VYDELECNOU CINNOST?

mVibecne mSpiSene mMPfiméfené mVétSinouano MZcela

4; 8%

10; 20%

Obrazek 29. Znemoziuje Vam zdravotni stav vykonavat vydelecnou ¢innost? (Zdroj:
Autor)

Z uvedeného obrazku jsme zjistili, Zze 15 respondentl (30 %) oznacilo odpovéd
primétené, 14 respondentti (28 %) spiSe ne, vétsinou ano odpovédelo 7 respondentt (14
%), 10 respondentti (20 %) zcela a 4 respondenti (8 %) viibec ne.

Polozka 30 Jak jste spokojen/a se svym spankem?
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JAK JSTE SPOKOJEN/A SE SVYM SPANKEM?

Hm Nespokojen/a W Ani nespokojen/a ani spokojen/a M Spokojen/a B Velmi spokojen/a

Obrazek 30. Jak jste spokojen/a se svym spankem? (Zdroj: Autor)

Z obrazku vyplyva, Ze 13 respondentll (26 %) je spokojena se svym spankem, 8
respondentl (16 %) je nespokojena se svym spankem, 7 respondenti (14 %) je velmi
spokojena se spankem a 22 respondentl (44 %) oznacila odpovéd’ ani nespokojena ani
spokojena.

Polozka 31 Jak jste spokojen/a se svou schopnosti provadét kaZdodenni ¢innosti?

JAK JSTE SPOKOJEN/A SE SVOU SCHOPNOSTI
PROVADET KAZDODENNi CINNOSTI?

m Velmi nespokojen/a m Nespokojen/a
M Ani nespokojen/a ani spokojen/a mSpokojen/a

m Velmi spokojen/a

Obrazek 31. Jak jste spokojen/a se svou schopnosti provadét kazdodenni ¢innosti?

(Zdroj: Autor)
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Na otdzku ohledn¢ spokojenosti provadét kazdodenni Cinnosti respondenti odpovedéli
nasledovné: 19 respondenti (38 %) je spokojena, 14 respondentti (28 %) je ani
nespokojena ani spokojena, 9 respondentt (18 %) je nespokojena, 6 respondentt (12 %)
je velmi spokojena a 2 respondenti (4 %) jsou velmi nespokojeni.

Polozka 32 Jak jste spokojen/a se svym pracovnim vykonem?

JAK JSTE SPOKOJEN/A SE SVYM PRACOVNIM

VYKONEM?
m Velmi nepsokojen/a m Nespokojen/a M Ani nespokojen/a ani spokojen/
W Spokojen/a m Velmi spokojen/a

4;8% 3;6%

14; 28%

Obrézek 32 Jak jste spokojen/a se svym pracovnim vykonem? (Zdroj: Autor)

Z celkového poctu 50 respondentll odpovédélo 24 respondenti (48 %), kterych je
spokojeno se svym pracovnim vykonem, 14 respondentii (28 %) oznacilo odpovéd’ ani
nespokojen/a ani spokojen/a, 4 respondenti (8 %) jsou velmi spokojeni, 3 respondenti (6
%) jsou velmi nespokojeni a 5 respondentii (10 %) je nespokojeno se svym pracovnim
vykonem.

Polozka 33 Jak jste spokojen/a sam/sama se sebou?
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JAK JSTE SPOKOJEN/A SAM/SAMA SE SEBOU?

H Nespokojen/a M Ani nespokojen/a ani spokojen/a m Spokojen/a W Velmi spokojen/a

10; 20%

Obrazek 33. Jak jste spokojen/a sdm/sama se sebou? (Zdroj: Autor)

Z celkového poctu 50 respondentt je 20 (40 %) co jsou spokojeni se sebou samym, 13
(26 %), kteti oznacili odpovéd’ ani nespokojen/a ani spokojen/a, 10 respondentti (20 %)
je nepokojena a 7 respondenti (14 %) je velmi spokojena.

Polozka 34 Jak jste spokojen/a s podporou, kterou vam poskytuji pratelé?

JAK JSTE SPOKOJEN/A S PODPOROU, KTEROU VAM
POSKYTUJi PRATELE?

m Nespokojen/a M Ani nespokojen/a ani spokojen/a  mSpokojen/a  mVelmi spokojen/a

18; 36%

Obrazek 34. Jak jste spokojen/a s podporou, kterou Vam poskytuji ptatelé? (Zdroj:
Autor)
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Z uvedeného vyplyva, ze 27 respondentli (54 %) je spokojeno s podporou pratel, 18
respondentt (36 %) je velmi spokojeno, 4 respondenti (8 %) jsou nespokojeni a jeden
respondent oznacil odpovéd’ ani nespokojen/a ani spokojen/a.

Polozka 35 Jak jste spokojen/a s podminkami v misté, kde Zijete?

JAK JSTE SPOKOJEN/A S PODMINKAMI V MISTE, KDE
ZUUETE?

m Nespokojen/a W Ani nespokojen/a ani spokojen/a  mSpokojen/a  mVelmi spokojen/a

Obrazek 35. Jak jste spokojen/a s podminkami v miste, kde Zijete? (Zdroj: Autor)

Z uvedeného vyplyva, ze 26 respondentti (52 %) je spokojeno s podminkami v misté, kde
7iji, 14 respondentil (28 %) je velmi spokojeno, 8 respondentt (16 %) je ani nespokojeno
ani spokojeno a 2 respondenti (4 %) jsou nespokojeni.

Polozka 36 Jak Casto proZzivate negativni pocity jako je napfr. rozmrzelost, izkost

nebo deprese?
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JAK CASTO PROZIVATE NEGATIVNI POCITY JAKO JE
NAPR. ROZMRZELOST, UZKOST NEBO DEPRESE?

mNikdy mNékdy mStfedné mCelkem casto m Neustdle

23; 46%

Obrazek 36. Jak Casto prozivate negativni pocity jako je napi. rozmrzelost, izkost nebo
deprese? (Zdroj: Autor)

Z nasledujiciho obrazku vyplyva, ze 23 respondent (46 %) né€kdy proziva negativni
pocity, 13 respondentti (26 %) proziva stiedni mnozstvi negativnich pocitd, 13
respondentl (24 %) proziva celkem Casto negativni pocity, 1 respondent (2 %) negativni

pocity proziva neustéale a 1 respondent (2 %) je neproziva nikdy.
3.6 Diskuse

3.6.1 Diskuse vlastnich vysledkii prdace ve vitahu ke stanovenym
hypotézam

Hypotéza 1:

Lze ptedpokladat, ze muzi a Zzeny s onemocnénim cysticka fibréza hodnoti kvalitu zivota

stejne.

H10: muZi a Zeny s onemocnénim cystickd fibréza hodnoti kvalitu Zivota stejné.

H1A: muzi a zeny s onemocnénim cysticka fibroza hodnoti kvalitu Zivota rtizné.

Nasledujici tabulka a obrazek obsahuje pocty jednotlivych respondentli v zavislosti na

pohlavi a deklarované kvalité Zivota.

49



Bakalarska prace

Kvalita Zivota pacientl s cystickou fibrézou

16

14

12

10

[e)]

B

N

Kvalita Zivota

14
8
7
6
5
4
I3 3 I
0 . .

Spatna Ani dobré ani $patna Dobr3 Velmi dobré
EM0Z ®Zena
Obrazek 37. Hypotéza 1 (Zdroj: Autor)
Kvalita zivota | Spatna Ani dobra ani | Dobra Velmi dobra
Spatna
Muz 5 3 7 4
Zena 3 6 14 8

Tabulka 2. Hypotéza 1 (Zdroj: Autor)

Hypotézu testujeme pomoci Pearsonova y* testu se tfemi stupni volnosti. Je dileZité
poznamenat, ze kvuli nizkému vzorku v prvnich dvou sloupcich nemusi byt p-hodnota
validni. P-hodnota je rovna 0.4887 a tedy vétsi nez hladina vyznamnosti 0.05 (5 %).
Nulovou hypotézu o tom, Ze muZi i Zeny hodnoti kvalitu Zivota stejné nezamitame.
Ptipadna korekce nedostatku dat v prvnich dvou sloupcich by mohla byt provedena jejich
seCtenim a vytvorenim nové skupiny, §patna + ani dobra ani Spatnd, kde by bylo 8 muzi
a 9 Zen. V takovém piipadé testujeme opét pomoci Pearsonova y* testu, tentokrat se
dvéma stupni volnosti. P-hodnota je pak 0.6385, nulovou hypotézu tedy opét

nezamitame.

Hypotéza 2:

Lze ptedpokladat, Ze pacienti, kterym zdravotni stav znemoziuje vykonavat vydéle¢nou
¢innost nemaji dost penéz na uspokojeni svych potieb.
H20: pacienti, kterym zdravotni stav znemoziiuje vykonavat vydélecnou ¢innost maji dost

penéz na uspokojeni svych potieb.
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H2A: pacienti, kterym zdravotni stav znemoziuje vykonavat vydéle¢nou ¢innost nemaji

dost penéz na uspokojeni svych potieb.

Nasledujici tabulka obsahuje pocty jednotlivych respondentl v zavislosti na tom, zda jim

stav znemoznuje vykonavat vydélecnou ¢innost a dostatku penéz na uspokojeni svych

potieb.
Znemoznéni Viibec ne Spise ne | Pfiméien¢ Vétsinou | Zcela
vykonavat ano

vydélecnou ¢innost

Pocet odpoveédi 4 14 15 7 10

Dostatek penéz Viibec ne SpiSe ne | Pfiméfene Vétsinou | Zcela
ano

Pocet odpoveédi 1 7 19 19 4

Tabulka 3. Hypotéza 2 1. ¢ast (Zdroj: Autor)

Kvli malému vzorku respondenti bude v tomto piipad¢ potfeba zkombinovat nékteré
odpovédi dohromady, jako nejlepsi se jevi v obou piipadech zkombinovat odpovédi
,vibec ne“ a ,,spise ne* do jedné skupiny a ,,vétSinou ano*“ a ,,zcela”. Dostavame tedy

nasledujici tabulku.

Ne Pfimétené Ano
Znemoznéni vykonavat | 18 15 17
vydéle¢nou ¢innosti
Dostatek penéz 8 19 23

Tabulka 4. Hypotéza 2 2. ¢ast (Zdroj: Autor)

Hypotézu testujeme pomoci Pearsonova y* testu se étyfmi stupni volnosti. P-hodnota je
rovna 0.003155 a tedy mensi nez hladina vyznamnosti 0.05 (5 %). Nulovou hypotézu
tedy zamitame ve prospéch alternativni hypotézy, a tedy zdravotni stav negativné

ovliviiuje mnoZstvi penéz na uspokojeni poti‘eb respondenti.

Hypotéza 3:

Lze piedpokladat, Ze Zeny nemocné CF dokazou htife akceptovat sviij télesny vzhled, nez
muzi nemocni CF.
H30: muzi a Zeny nemocni cystickou fibrézou akceptuji svij vzhled stejné.

H3A: zeny s CF akceptuji svlij vzhled hiife nez muzi s CF.
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Nasledujici tabulka obsahuje pocty jednotlivych respondentt v z&vislosti na pohlavi a na

tom, jak akceptuji sviij vzhled.

Akceptace | Vibec ne Spise ne Primérené Vétsinou Zcela
vzhledu ano

Muz 0 1 6 6 6
Zena 0 3 7 7 14

Tabulka 5. Hypotéza 3 (Zdroj: Autor)

Je nutné zkombinovat prvni dva sloupce kviili nizkému mnozstvi respondentti. Bylo by
vhodné uvazit zkombinovat i prvni tfi, diky vy$$im rozdilim v Cetnostech to ale neni
naprosto nutne.

Hypotézu testujeme pomoci Pearsonova * testu se tiemi stupni volnosti. P-hodnota je
rovna 0.6676 a tedy vétsi nez hladina vyznamnosti 0.05 (5 %). Nulovou hypotézu tedy
nezamitame. Zda se tedy, Ze muZi a Zeny akceptuji sviij vzhled stejné. V pripadé
kombinace prvnich tiech sloupci, nejen prvnich dvou, by byl test se dvéma stupni

volnosti a p-hodnota 0.6117. Interpretace by tedy byla stejna.

Hypotéza 4:

Lze ptedpokladat, Ze pacienti, ktefi méli za posledni 2 roky vice hospitalizaci nez 6
hodnoti kvalitu Zivota hiife nez pacienti s méné hospitalizacemi.

H40: pacienti, kteti méli za posledni 2 roky vice hospitalizaci nez 6 hodnoti kvalitu Zivota
stejné jako pacienti s mén¢ hospitalizacemi.

H4A: pacienti s vice nez 6 hospitalizacemi hodnoti kvalitu Zivota hiife oproti pacientim

s méné hospitalizacemi.

Nasledujici tabulka obsahuje pocty jednotlivych respondentli v zavislosti na tom, kolikrat

byli hospitalizovani a na deklarované kvalité Zivota.

Kvalita zivota | Spatna Ani dobra ani | Dobra Velmi dobra
Spatna
Hospitalizace | 6 8 17 11

méné nez 6x

Hospitalizace | 2 1 1 1
vice nez 6x

Tabulka 6. Hypotéza 4 (Zdroj: Autor)
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Zde je problém velice nizkého poctu respondentii ve druhé skuping, celkové pouhych 8
z 50. Toto nemtzeme napravit kombinovanim sloupcti, protoze by ve vysledku zistal
pouze jeden. Diky tomuto faktu nemusi byt provedeny test presny.

Hypotézu testujeme pomoci Pearsonova > testu se tfemi stupni volnosti. P-hodnota je
rovna 0.7263 a tedy vétsi nez hladina vyznamnosti 0.05 (5 %). Nulovou hypotézu tedy

nezamitame. Zda se tedy, Ze obé skupiny pacientii hodnoti kvalitu Zivota stejné.

Hypotéza S:

Lze ptedpokladat, ze pacientiim, kterym bylo onemocnéni zjisténo v 0-4 roku zivota maji
lepsi kvalitu zivota nez pacienti, kterym bylo onemocnéni zjisténo pozdéji.

H50: pacienti, kterym bylo onemocnéni diagnostikovano do ¢tvrtého roku Zivota, hodnoti
kvalitu Zivota stejné jako pacienti, kterym bylo onemocnéni diagnostikovano po ¢tvrtém
roku Zivota.

HS5A: ob¢ skupiny pacientii hodnoti kvalitu zivota stejné.

Nésledujici tabulka obsahuje pocty jednotlivych respondentti v zavislosti na tom, kdy jim

bylo onemocnéni diagnostikovéano a na deklarované kvalit€ zivota.

Kvalita zivota | Spatna Ani dobra ani | Dobra Velmi dobra
Spatna

Méné nez 4|5 7 19 8

roky

Vicenez4 roky | 3 2 2 4

Tabulka 7. Hypotéza 5 (Zdroj: Autor)

Opcét vyvstava podobny problém jako v piedchozim ptipadé, a to Ze pocet respondenttl,
ktefi byli diagnostikovani aZ po 4 roce Zivota, je pouze 11. Diky tomuto faktu nemusi byt
provedeny test piesny.

Hypotézu testujeme pomoci Pearsonova y” testu se tiemi stupni volnosti. P-hodnota je
rovna 0.2699 a tedy vétsi nez hladina vyznamnosti 0.05 (5 %). Nulovou hypotézu tedy
nezamitame. Zda se tedy, Ze pacienti diagnostikovani pred 4 rokem Zivota i po 4 roce

Zivota hodnoti kvalitu Zivota stejné.

Hypotéza 6:
Lze ptedpokladat, Ze pacienti mladsi nez 25 let maji lepsi kvalitu Zivota nez pacienti starsi

nez 25 let.
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H60: pacienti mladsi nez 25 let udavaji stejnou spokojenost se zdravim jako pacienti starsi
nez 25 let
H6A: Ze pacienti mladsi nez 25 let udavaji vétsi spokojenost se zdravim nez pacienti starsi

nez 25 let.

Nasledujici tabulka obsahuje pocty jednotlivych respondentii v zévislosti na véku a na

deklarované spokojenosti se zdravim.

Spokojenost | Velmi Nespokojen/a | Ani Spokojen/a | Velmi

se zdravim | nespokojen/a nespokojen/a spokojen/a
ani
spokojen/a

Méné¢ nez |1 7 10 9 0

25 let

Vice nez 25 | 3 4 5 9 2

let

Tabulka 8. Hypotéza 6 1. ¢ast (Zdroj: Autor)

Opét by bylo vhodné zkombinovat prvni dva sloupce, tedy ,,Velmi nespokojen/a® a
»Nespokojen/a® do jednoho a posledni dva, tedy ,,Spokojen/a“ a ,,Velmi spokojen/a‘“

kvili nizkému poctu respondentti. Dostavame pak nasledujici tabulku.

Spokojenost se | Nespokojen/a Ani nespokojen/a | Spokojen/a
zdravim ani spokojen/a

Méné nez 25 let 8 10 9

Vice nez 25 let 7 5 11

Tabulka 9. Hypotéza 6 2. ¢ast (Zdroj: Autor)

Hypotézu testujeme pomoci Pearsonova y? testu se dvéma stupni volnosti. P-hodnota je
rovna 0.444 a tedy vétsi nez hladina vyznamnosti 0.05 (5 %). Nulovou hypotézu tedy
nezamitime. Zda se tedy, Ze pacienti diagnostikovani pred mladsi 25 let a pacienti

starsi 25 let udavaji stejnou spokojenost se zdravim.
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4  ZAVER

Cysticka fibroza znama jako nemoc slanych déti je geneticky dédi¢né zévazné
onemocnéni, ma multiorganové ptiznaky, které jsou chronické a postupné invalidizujici.
Kazdy rok se v CR narodi asi 30 déti s CF. K nejzavaznéjsimi piiznakiim patii respiraéni
obtize. V kapitole ,,Novinky v 1é¢bé CF* je uvedeno nékolik 1éku, které vyrazné pomahaji
stav nemocnych s CF. Prestoze véda jde kupfedu nemoc je stale nevyléCitelna. Diky
novym objevi na védeckém poli dal$i generace nemocnych mozna nikdy nepozna
priznaky tohoto onemocnéni. Nicméné ndkladnost novych 1€k, pojistovaci byznys a
1ékové studie jdou malokdy ruku v ruce s pozadavky na rychlost schvaleni a uhrazeni
lécby. A 1 kdyZ je pfedstava takova, ze pokud nemocnému s CF budeme podavat 1éky,
které zplsobi, Ze nikdy nepozna pfiznaky onemocnéni, bude normdln¢ studovat,
normalné pracovat, platit dan¢ a bude ekonomicky aktivni, jsme stale k této predstaveé
dosti vzdaleni. A tak stale nemoc cysticka fibroza plati za zavazné, nevylécitelné
onemocnéni s dlouhodobym a celozivotnim problémem.

V teoretické Casti prace uvaddim terminologii spojenou s kvalitou Zivota,
onemocnénim cysticka fibréza, jejim historickym pozadim, je zde zminén prubéh
onemocnéni, diagnostika a 1é¢ba.

Cilem empirické ¢asti bylo vyhodnotit kvalitu Zivota nemocnych s cystickou
fibrézou prostrednictvim dotaznikové Setfeni za pouziti ndmi modifikovaného dotazniku
WHOQOL-BREF. Na zpracovani a analyzu ziskanych vyzkumnych udaji byly pouzity
statistické testy, které byly aplikované prostfednictvim softwarového programu RStudio.

Po zhodnoceni vysledki 1ze konstatovat, Ze se ndm podafilo zmapovat subjektivni
vnimani kvality Zivota nemocnych s cystickou fibrézou. Otdzkami mifenymi na oblast
béznych aktivit, soustfedi, fyzicky vzhled, hodnoceni Zivotni energie, mezilidskych
vztahl a dalSich kritérii bylo identifikovano do jaké miry mizou nemocni v danych
oblastech limitovani.

Vychodiska této prace mohou byt pouzity jako podklady pro lepsi informovanost
pro profese pfichazejici do styku s nemocnymi CF a zlepSeni péce pro predmétnou
skupinu s ohledem na to, Ze se nejedna o medicinskou studii.

Psani prace mé velmi obohatilo. V4zim si vSech aktivnich respondentii nasi prace

a jejich Casu, ktery ndm vénovali a tim ndm pomohli realizaci préce.
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PRILOBY

Dotaznik kvality Zivota
., Kvalita Zivota je pojata, jak clovek subjektivné vnima své postaveni v Zivoté v kontextu
kultury, ve které Zije, a ve vztahu ke svym ciliim, ocekavanim, zivotniho stylu a
zajmum.* (WHO, 1994)
VézZena pani, vaZzeny pane,
jsem studentkou 3. ro¢niku 2. 1€katské fakulty Univerzity Karlovy v Praze obor
oSetrovatelstvi a zaroven pracuji na Pneumologické klinice FN Motol a 2. LF.
Zpracovavam bakalatské praci s ndzvem: Kvalita Zivota pacientl s cystickou fibrézou.
Dovolte mi se na Vas obratit s prosbou o vyplnéni anonymniho dotazniku, ktery slouzi
k analyze kvality zZivota s cystickou fibrozou. VSechny Vami poskytnuté udaje budou
anonymni a pouZziji je na zpracovani své bakalarské prace.
Za Vasi ochotu, vstiicnost a Cas straveny pii vypliiovani dotazniku predem dekuji.
Iveta Sebkova
Instrukce
Tento dotaznik zjiSt'uje, jak vnimate kvalitu svého Zivota, zdravi a ostatnich Zivotnich
oblasti. Odpovézte na vSechny otdzky. Pokud si nejste jist/a, jak na n¢jakou otazku
odpovédét, vyberte prosim odpovéd’, ktera se Vam zda nejvhodng;jsi. Casto to byva to,
co Vas napadne jako prvni.
Berte pfitom v Gvahu, jak bézné Zijete, své plany, radosti a starosti, ptame se Vas na Vas
zivot za posledni mésic.
Pred zacatkem samotného dotazniku se nachézi otazky k idajim o Vs, které slouzi
pouze k potiebam zpracovani vyzkumu.
Pokud budete chtit rozvést své myslenky k jednotlivym otdzkdm vepiste je do volného
mista.
Prectéte si prosim kazdou otdzku peclivé, zhodnot'te své pocity a zakrouzkujte u kazdé
otazky to Cislo stupnice, které nejlépe vystihuje Vasi odpoveéd'.

Pohlavi
e Muz
e Zena

Jaky je pfiblizny pocet obyvatel ve méste, v kterém zijete?
e do3000
e 3000 az 50000
e nad 50 000 do 100 000
e nad 100 000

Uved’te vas aktudlni vék:

Kolik Vam bylo let, kdyZ vam byla diagnostikovana CF:
Uvedte pocet hospitalizaci za posledni dva roky:
Jste spokojeni se spolupraci se zdravotniky pii hospitalizaci?

Velmi Nespokojen/a Ani nespokojen/a ani Spokojen/a | Velmi spokojen/a
nespokojen/a 2 spokojen/a 4 5
1 3

Jste spokojeni se spolupraci se zdravotniky pii ambulantni nav§téve?

Velmi Nespokojen/a Ani nespokojen/a ani Spokojen/a | Velmi spokojen/a
nespokojen/a 2 spokojen/a 4 5
1 3
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Chodite do zaméstnani?
e Ano
e Ne

Jak fyzicky narocné mate zamestnani?
e Zadna az lehka fyzick4 naroénost
e Stiedni fyzicka naro¢nost
e Vysoka fyzicka nadro¢nost

Uved’te prosim druh zaméstnani: (napf. student, zdravotnictvi,
pedagog, nezaméstnany, kancelatska prace apod.)
Jste po transplantaci plic?

e Ano
e Ne
Jste zatazena na Cekaci listinu transplantace plic?
e Ano
e Ne

Byl/a jste v minulosti zafazena na ¢ekaci listinu transplantace plic?
e Ano (pokud ano rozvedte prosim divod odstoupeni z ¢ekaci listiny)
e Ne

1. Jak byste hodnotil/a kvalitu svého zivota?

Velmi $patna Spatna Ani dobra Dobra Velmi dobré
1 2 ani Spatna 4 5
3

2. Jak jste spokojen/a se svym zdravim?

Velmi Nespokojen/a Ani Spokojen/a Velmi
nespokojen/a 2 nespokojen/a 4 spokojen/a
1 ani 5
spokojen/a
3

Naésledujici otdzky zjist'uji, jak moc jste béhem posledniho mésice prozival/a urcité véci.

Viibec | trochu | pfiméfené | hodné | maximalné
ne

3. Do jaké miry Vam 1 2 3 4 5
pfiznaky onemocnéni
brani v tom, co
potfebujete délat?

4. Jak moc potiebujete 1 2 3 4 5
1ékatskou péci, abyste
mohl/a fungovat
v kazdodennim zivoté?
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5. Jak moc Vis t&si zivot? | 1 2 3 4 5

6. Nakolik se Vam zda, ze | 1 2 3 4 5
Vs Zivot ma smysl?

7. Jak se dokazete 1 2 3 4 5
sousttedit?

8. Jak bezpecné se citite ve | 1 2 3 4 5
svém kazdodennim
Zivote?

9. Jak zdravé je prostiedi, 1 2 3 4 5
ve kterém Zijete?

10. Zijete podle Vas 1 2 3 4 5
plnohodnotny zivot?

Nasledujici otazky zjist'uji, v jaké rozsahu jste délal/a nebo mohl/a provadét urcité

¢innosti za posledni mésic.

Vibec ne | SpiSe ne | pfimétené Vétsinou Zcela
ano

11. Mate dost energie pro 1 2 3 4 5
kazdodenni zivot?

12. Dokazete akceptovat sviij 1 2 3 4 5
télesny vzhled?

13. Mate dost penéz k uspokojeni | 1 2 3 4 5
svych potreb?

14. Mate pristup k informacim, 1 2 3 4 5
které potiebujete pro svij
Zivot?

15. Musel/a jste z diivoda 1 2 3 4 5
onemocnéni omezit/ptestat se
svymi konicky?

16. Znemoznuje Vam zdravotni 1 2 3 4 5
stav vykondvat vydélecnou
¢innost?
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Velmi Nespokojen/a | Ani spokojen/a | Spokojen/a | Velmi
spokojen/a Ani spokojen/a
nespokojen/a
17. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svym spankem?
18. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svou schopnosti
provadét kazdodenni
¢innosti?
19. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svym pracovnim
vykonem?
20. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
sdm/sama se sebou?
21. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
s podporou, kterou vam
poskytuji pratelé?
22. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
s podminkami v mist¢,
kde zijete?
Dalsi otazky se zamé&fuji na to, jak jste byl/a §tastny/a nebo spokojeny/a s riznymi
oblastmi svého Zivota za posledni mésic.
Nasledujici otazka se tyka toho, jak Casto jste prozival/a urcité véci béhem posledniho
mésice.
Nikdy | Nékdy | Stfedné | Celkem Neustale
Casto
23. Jak cCasto prozivate 1 2 3 4 5

negativni pocity jako je
napfi. rozmrzelost, Gzkost
nebo deprese?
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