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Submited: 2013-06-11 Any childhood disease is stress for parents or other carers. The goal of this survey
Accepted: 2013-10-18 was to assess what coping strategies are used in families with a chronically ill child to
Published online: 2014-03-21 cope with the resulting stress situations. The examined cohort consisted of parents

of children suffering from a selected chronic disease (diabetes mellitus, bronchial

asthma, juvenile rheumatoid arthritis, atopic eczema, celiac disease, epilepsy,

Keywords: and thyroid gland disease), and attending specialized paediatric out-patient’s
stress departments in Ostrava hospitals. The total number of respondents was 162 parents
chronic disease (122 mothers and 40 fathers). Chronically ill children in the parents’ cohort included
child 80 boys and 82 girls. Data were collected by means of the quantitative cross-sectional
coping survey method. The main research method was an F-COPES questionnaire (Family
F-COPES Crisis Oriented Personal Evaluation Scales). Stress in the family related to the disease

of a child, was felt by 95 (59%) respondents of the cohort. The perception of stress
by parents differed significantly (p < 0.01) according to the kind of chronic disease
(mostly the parents of children suffering from celiac disease, juvenile rheumatoid
arthritis and diabetes mellitus). It followed from the answers of respondents that
they most frequently applied internal coping strategies to cope with problems — the
redefinition of a stressful event as a more manageable one and the acceptance of
stress by moderating reactivity, avoidance or passivity. In the use of coping strategies,
no significant difference was found depending on the sex of parents, their age, the
duration of the disease, the sex of the chronically ill child or the number of siblings.
Unlike families with a single parent, complete families used their closer social
surroundings significantly more (p = 0,046) for help in coping with stress, and thus
they were distinguished by a more adaptive behaviour mechanism, similar to parents
with a higher level of education.

SOUHRN

Jakakoliv nemoc ditéte jakozto zavislého jedince je pro rodice ¢i jinou pecujici osobu
zatézi. Cilem Setfenibylo posoudit, jaké copingové strategie vyuzivajirodiny s chronicky
nemocnym ditétem k zvladani zatézovych situaci. Zkoumany soubor byl tvoten rodi¢i
déti s vybranym chronickym onemocnénim (diabetes mellitus, astma bronchiale,
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juvenilni revmatoidni artritida, atopicky ekzém, celiakie, epilepsie, onemocnéni stitné
zlazy) navstévujici odborné détské ambulance ostravskych nemocnic. Celkovy pocet
respondentt predstavovalo 162 rodi¢a (122matek a 40 otci). K chronicky nemocnym
détem v rodi¢ovském souboru pattilo 80 chlapct a 82 divek. Metodou sbéru dat bylo
kvantitativni prafezové Setfeni. Hlavni vyzkumnou metodou byl dotaznik F-COPES
(Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales). Zatéz v rodiné v souvislosti
s nemoci ditéte pocitovalo 95 (59 %) respondentt souboru. Vnimani rodi¢ovské zatéze
se signifikantné ligilo (p < 0,01) podle druhu chronického onemocnéni (nejvice rodice
déti s onemocnénim celiakie, juvenilni revmatoidni artritida a diabetes mellitus).
Z odpovédi respondentt vyplynulo, Ze pfi zvladani tézkosti se ¢astéji uplatiiuji
interni copingové strategie — predefinovdni stresujici udalosti jako zvladnutelnéjsi
a akceptovani zatéze tlumenim reaktivity, vyhybanim se ji nebo uZivanim pasivity.
Ve vyuzivani copingovych strategii nebyl zjistén signifikantni rozdil v zavislosti na
pohlavi rodicu, jejich véku, délce trvani onemocnéni, pohlavi chronicky nemocného
ditéte ¢i poltu sourozencu. Rodiny tplné oproti rodindm s jednim rodi¢em vyuzivaly
pti zvladani zatéze signifikantné vice (p = 0,046) uzsiho socidlniho okoli k pomoci,
vyznacovaly se tedy v této oblasti adaptivnéj$im chovanim, podobné jako rodice

s vy$$im stupném vzdélani.

© 2014 Jihoceska univerzita v Ceskych Budéjovicich, Zdravotné socialni fakulta.
Published by Elsevier Urban & Partner Sp. z o. o. All rights reserved.

Uvod

Existence chronického onemocnéni je vzdy spojena se za-
tézi, a to jak pro samotného nemocného, tak i pro jeho nej-
blizsi okoli. V ptipadé, Ze se jednd o nemocné dité, se tato
z4téz, starosti ¢i problémy mnohondsobné navysuji, coz
pocituji pfedevsim rodice a celd nejblizsi rodina. Chronicka
onemocnéni probihaji méné prudce nez akutni, jejich pti-
znaky jsou v8ak ptitomny vice méné trvale. U fady chorob
se st¥idaji obdobi, kdy se nemocny citi zcela dobfe a ptizna-
ky jsou sotva patrné, a obdobi, kdy se naopak stav prudce
zhor3uje. Chronickd nemoc ditéte ohrozuje jeho emoéni
a socialni vyvoj, znevyhodnuje jej pti vzdélavani pro cas-
té absence ve gkole, pti volbé povolani kvili raznym zdra-
votnim omezenim, v pfatelskych a vrstevnickych vztazich
z dawvodu ¢asté neschopnosti ¢i nepfitomnosti u hernich
aktivit [1, s. 278]. Tyto nemocné déti navic byvaji celkové
vylerpané, méné odolné vici zatézi, mivaji vétsi pocet ab-
senci ve 8kole, jsou omezené v nékterych ¢innostech apod.

Jak uvadi Satirova [2, p. 208], zivot se zdravym dité-
tem, ackoli je radostny, pfinasii zatéz a riiznorodé starosti.
Kdyz ale dité onemocni, tato zatéz, starosti ¢i problémy se
mnohonasobné navysuji [3, s. 51]. Nemoc, ptipadné jeji
horseni, vyvolava u ¢lent rodiny frustraci, ptisobi na né ne-
gativné, omezuje jejich Zivotni styl a perspektivu. Rodina
musi mnohdy prehodnotit sviij dosavadni zptsob zivota,
zmeénit plany a cile, opravit svou dosavadni pfedstavu o bu-
doucnosti [4, s. 117-8]. Rodiny s nemocnym ditétem jsou
vystaveny mnoha nebezpecim, ktera mohou snaze ovlivnit
jejich vnit¥ni soudrznost [5, s. 279]. Nabourani rodinného
systému zatézi muZe vést aZ k rozpadu rodiny. Stejné tak
muze naopak posilit vniténi rodinné vztahy, kdyz rodina
prijme nemoc jako souédst zivota, jako jejich spole¢ny ukol
[6,s.104].

V ptipadé nemoci ditéte jsou pfedevsim rodi¢e postave-
ni pfed nelehky tkol zvlddnout svizelnou situaci. To, jak se
vyrovnavaji s konkrétnimi problémy a zatézi plynouci z ne-
moci ditéte ma zdsadni vliv také na dité, nebot pro dité jsou
rodi¢e vzorem a prejima jejich postoje, nazory i pocity. Tedy
zpusob, jakym rodi¢e reaguji na zatéz, jak ji zpracovavaji
a do jaké miry se s ni vypotadaji, spoluuréuje, jak bude tato
situace stresujici pro dité [6, s. 101]. Pro vSechny rodinné
¢leny a predevsim pro nemocné dité je velmi dulezité, aby
se rodice a vsichni zainteresovani s aktudlni situaci vyrov-
nali, zili pokud mozno normalni Zivot naplnény radosti [7,
s. 37]. Zvladani stresu se odviji od p¥islusnych déja, které
v zAtézové situaci probihaji. Viechny strategie, které ¢lo-
vék vyuziva pti zvladani svizelnych situaci, maji stejny cil,
a to pomoci ¢lovéku v udrzovani ptijatelné psychické rov-
novahy. Zpasoby zvladani (copingové strategie) mohou byt
rizné a mohou mit rtiznorodou efektivitu [6, s. 85]. Co-
ping pfedstavuje aktivni védomy zpusob zvladani stresu.
Uplattiuje se v ptipadech nadlimitni ¢i podlimitni zatéze
vzhledem k odolnosti jedince, kdy je nutné vyvinout zvyse-
né usili k jejimu zvladnuti [8, s. 79]. Mezi strategie zvlddani
takového stresu patfi vyuzivani nejblizsi socidlni podptrné
sité, hledani duchovni opory, redefinice stresujici udalos-
ti, hledani zdroja ve spole¢nosti (napt. ob¢anska sdruzeni,
svépomocné organizace, socidlni a zdravotni sluzby).

Vyzkumy zamétené na stres a jeho zvlddani v rodiné
nejsou tak rozsihlé jako prace zamérené na stres a jeho
zvladéani u jednotlivce [9, s. 77]. M&-li zdravotni sestra po-
moci pti zvladani zatéze rodindm s chronicky nemocnym
ditétem, je nutnd identifikace obvyklych zptsobu rodin-
ného zvladani zitéze a identifikace rodin, které jsou vice
ohrozeny maladaptaci.

Statistické udaje o vyskytu chronickych onemocnéni
u déti jsou znepokojivé. Epidemiologické studie ze zahra-
niéi ukazuji, Ze zhruba jedno z deseti déti ve véku do 15 let
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trpi chronickym onemocnénim [10, p. 1]. Colorosova [11,
p. 61] fadi mezi Sest hlavnich chronickych nemoci soucas-
nosti astma, alergii, artritidu, diabetes, epilepsii a nadorova
onemocnéni. Podle UZIS [12, s. 35-9] nalezi k nejfrekven-
tovanéjsim chronickym dispenzarizovanym onemocnénim
déti ve véku 0-18, resp. 0-19 let v CR diabetes mellitus,
epilepsie, atopicky ekzém a astma bronchiale. Vechny tyto
nemoci jsou spojeny s ¢astymi navitévami lékaid, dlouho-
dobym uzivanim léka, neustdlym omezovanim pfiroze-
nych aktivit a pot¥eb.

Cilem Setteni bylo posoudit, jak rodiny s chronicky ne-
mocnym ditétem zvlddaji zatézové situace (coping). Déle
bylo cilem zjistit, zda vybrané proménné (charakter one-
mocnéni, charakteristiky rodi¢t a déti) ovliviiuji zvladani
zatéze v rodiné s chronickym onemocnénim ditétem.

Metodika a charakteristika souboru

Zkoumany soubor byl tvofen rodi¢i déti s vybranym chro-
nickym onemocnénim (diabetes mellitus, astma bron-
chiale, juvenilni revmatoidni artritida, atopicky ekzém,
celiakie, epilepsie, onemocnéni §titné zlazy) navstévujici
odborné détské ambulance ostravskych nemocnic, tj. Fa-
kultni nemocnici Ostrava, Méstskou nemocnici Ostrava
a Vitkovickou nemocnici v Ostravé. Celkovy pocet respon-
dentt zahrnoval 162 rodicq, z ¢ehoz vétsinu predstavova-
ly matky nemocnych déti, které tvotily 75 % zkoumaného
souboru. Prestoze definovani chronického onemocnéni
v détstvi neni v literatute jednotné, v predlozené studii se
jim rozumi onemocnéni, jez musi spliovat kritéria vyskytu
onemocnéni ve véku 0 az 18 let, diagnoéza je zaloZena na
medicinskych védeckych poznatcich, za vyuziti platné me-
tody nebo nastroje, onemocnéni je nelécitelné nebo vysoce
rezistentni k 1é¢bé a vyskytuje se déle nez t¥i mésice, nebo
pokud je pfedpokladana vysoka pravdépodobnost trvani
onemocnéni déle nez t¥i mésice, nebo pokud k akutnim
priznakam doslo trikrat a vicekrit v pruabéhu uplynulého
roku a bude se pravdépodobné opakovat znovu. Uvedena
kritéria byla stanovena tymem odbornikid v Nizozemi [13,
p- 1444] na zakladé konsenzudalniho ptistupu.

Metodou sbéru dat bylo kvantitativni prarezové Setie-
ni. Hlavni vyzkumnou metodou byl dotaznik F-COPES (Fa-
mily Crisis Oriented Personal Evaluation Scales). Dotaznik
F-COPES patti mezi diagnostické metody, jez byly publiko-
vany v ramci , Family assessment: Resiliency, coping and adap-
tion — inventories for research and practice“ neboli rozsdhlého
manualu testovych metod, které se zaméfuji na fungovani
rodinného systému pod vlivem zitéZe. Samotny dotaznik
vznikl v roce 1981 a jeho autory jsou McCubbin et al. [14,
p- 294-7]. Uziti posuzovaciho nastroje bylo pro vyzkumné
ucely schvaleno autorem nastroje. Autofi dotazniku uvadé-
ji Cronbachovo alfa (o) 0,86 pro cely nastroj. Pro jednotlivé
subgkaly je Cronbachuv koeficient alfa od 0,64-0,84. Jeho
cilem je identifikovat strategie feSeni problému a behavi-
oralni strategie, jeZ rodina pouziva v obtiznych situacich.
Dotaznik byl pfelozen z anglického originalu dvéma neza-
vislymi prekladateli, verze byly porovnany a vyslednd ¢eska
verze se prelozila do anglického a nasledné ¢eského jazyka.
Vysledna podoba dotazniku byla porovnana s verzi uve-

denou v ¢eském jazyce Lemermanovou [15, p. 118]. Podle
Sobotkové [9, s. 79] akceptuje dotaznik kritéria kulturni
citlivosti v rdmci sociokulturniho kontextu. Dotaznik obsa-
huje 30 polozek, jez jsou rozdéleny do péti subskal (mimo
polozku 18, ktera neni do zadné subskaly zafazena).

Subskdly:

I. Vyuziti nejblizsi socidlni podpirné sité — tvoii 9 polo-
zek, jez mé¥i schopnost rodiny aktivné ziskavat socialni
oporu ze strany pribuznych, pratel, sousedi a $irsi rodi-
ny.

II. Emoc¢né-kognitivni rekonstrukce stresovych situaci
(tzv. preramovani) — 8 polozek, které hodnoti schop-
nost rodiny predefinovat stresujici udalosti, aby byly
lépe zvladnutelné.

III. Vyhledani duchovni podpory — 4 polozky zaméfené na
schopnost rodiny ziskat duchovni podporu.

IV. Mobilizace rodiny k ptijeti pomoci — 4 polozky, jez zjis-
tuji schopnost najit zdroje ve spole¢nosti a zaroven také
schopnost pfijmout pomoc od ostatnich (svépomocné
skupiny, ob¢anska sdruzeni, poradenské ¢i zdravotnic-
ké sluzby aj.).

V. Neaktivni feSeni problému (tzv. pasivni hodnoceni) -
4 polozky, které hodnoti schopnost akceptovat proble-
matické véci tlumenim reaktivity.

Kazd4 jednotliva polozka vyjadtuje urcité chovéni rodi-
ny. Mira vyuZzivanijednotlivych zptasobi chovani v rodinidch
se uréuje na zdkladé odpovédi respondentl na pétibodové
Likertové gkale (1 = nikdy, 5 = vzdy). Zpasoby chovani se
jesté déle déli na dvé zakladni drovné copingu, kde polozky
v ramci subgkaly I, III a IV se fadi mezi externi copingové
strategie a polozky subskal IT a V patf#i k internim copingo-
vym strategiim. F-COPES muiZe byt vyhodnocen celkové ¢i
v rdmci subgkal. Vysledné celkové skére se pohybuje v roz-
sahu 30 az 150, kdy vyssi skére znadi adaptivnéjsi chovani
rodin pti zvladani zatéZové situace [16, p. 455-61]. Dotaz-
nik F-COPES byl doplnén o polozky mapujici sociodemo-
grafické parametry respondenti.

Zjisténa data byla zpracovana v Microsoft Excel 2007
a ndsledné analyzovana statistickym programem OpenEpi.
Pro zjiténi vztaht mezi sociodemografickymi charakte-
ristikami a hodnocenymi polozkami dotazniku byl pouzit
Fishertv exaktni test, t-test pro dva vybéry, ¥ test, analyza
rozptylu ANOVA. Statistické testy byly hodnoceny na sta-
tistické vyznamnosti a = 0,05 (5 %).

Vysledky

Celkovy pocet respondentt zahrnoval 162 rodi¢t nemoc-
nych déti (122 Zen a 40 muzi). Nejvice rodi¢d bylo zastou-
peno ve vékové kategorii 31 az 40 let (60 %), vékova ka-
tegorie nad 40 let byla tvorena 45 rodici (28 %). Nejméné
byla zastoupena vékova kategorie do 30 let (n = 19), coz
predstavuje 12 % souboru (mean 37 let, max. 56, min.
24 let). Nejvice rodi¢t mélo nejvyssi ukoncené stredoskol-
ské vzdélani (47 %). V monitorovaném souboru byly nej-
astéji zastoupeny tplné rodiny (70 %). Rodiny, ve kterych
je nemocné dité jedinym ditétem v rodiné, predstavuje
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43 rodin (27 %), alespon jednoho sourozence ma 88 déti
(54 %), ostatni déti mély vice sourozencil.

K chronicky nemocnym détem v rodi¢ovském souboru
pattilo 80 chlapcti (49 %) a 82 divek (51 %). Podle vékovych
kategorii byla v nejvétsim poctu zastoupena skupina déti
mladsiho skolniho véku tvofena 81 détmi (50 %). Dalsich
53 déti (33 %) zahrnovala skupina déti stariho $kolniho
véku a nejmensi skupinou v poctu 28 déti (17 %) tvotila
skupina déti predskolniho véku.

V ramci zkoumaného souboru bylo nejvice déti s one-
mocnénim diabetes mellitus — 31 déti (19 %). Druhym
nejc¢astéj$im onemocnénim byla epilepsie — 26 déti (16 %).
Velmi ¢asto také déti trpély vice nez jednim onemocnénim,
coz v na§em souboru predstavovalo 23 déti (14 %). V této
kategorii se kromé kombinace vybranych onemocnéni ob-
jevovaly také jiné nemoci v kombinaci s nékterym z vy-
branych onemocnéni, jednalo se o onemocnéni hemofilie,
détska mozkova obrna, chronicky stfevni zanét, onkologic-
ka onemocnéni. Dale 20 déti trpélo atopickym ekzémem,
18 déti celiakii, 17 déti astmatem bronchiale, 15 déti one-

celiakie

juvenilnirevmatoidni artritida
diabetes mellitus

kombinace nemoci

astma bronchiale

atopicky ekzém

epilepsie

onemocneéni stitné zlazy

celkem

mocnénim §titné zlazy a 12 déti juvenilni revmatoidni ar-
tritidou. Pramérna doba onemocnéni ditéte byla 5,24 let.

Zdtéz v rodiné

Zatéz v rodiné v souvislosti s nemoci ditéte pocitovalo
95 respondentt (59 %) souboru. Vnimani zatéze pro ro-
dinu se ligila (p < 0,01) v zavislosti na druhu onemocnéni
ditéte (graf 1). Témét vsichni rodice (94 %) déti s celiakii
vnimali chronické onemocnéni ditéte jako zatéz. Vysoké
procento hodnoceni onemocnéni jako zatéze se objevilo
také u onemocnéni juvenilni revmatoidni artritidou (83 %)
a déle u onemocnéni diabetes mellitus (81 % rodi¢a). Ro-
dice, ktefi onemocnéni ditéte hodnotili jako zatéz, dale
vybirali oblasti, v nichZ tuto zatéz pocituji. Mnozi rodice
uvéadéli vice neZ jednu zatézovou oblast. Z celkového poltu
ného ¢asu 45 rodi¢t (47 %), v oblasti navitévovani skoly/
skolky 41 rodi¢a (43 %), problematické stravovani ditéte
39 rodi¢a (41 %), dale rodice pocitovali problémy ve svém
zaméstnani (32 %) a v rodinném rozpoctu (29 %).

W zatéi ano

‘ zatézne

0% 20%

40% 60% 80%

100%

Graf 1 - Zatéz v rodinach s chronicky nemocnym ditétem v zavislosti na druhu onemocnéni ditéte

Se zatézi v rodiné jsou spojeny také problémy. Vétsina
rodici, véetné téch, kteti z4téz v rodiné nepocituji, vnima
v souvislosti s nemoci vétsi vyskyt problémt. Mnozi rodi-
¢e uvadéli vice nez jeden aktualni problém, se kterym se
museji potykat. Nej¢astéji uvadénym problémem se staly
finan¢ni problémy, které uvedlo 48 rodi¢a (30 %). Naopak
zadny problém neuvedlo 37 rodi¢t souboru (23 %). Nad
20 % rodi¢t uvedlo problémy se stravovanim ditéte ve $ko-
le ¢i skolce. Témé¥ shodny pocet rodi¢a uvedl, Ze fesi i jiné
potize. Nejcastéji se jednalo o tyto problémy:

- vykyvy hodnot glykémie a s tim nalad ditéte;

— obcasné nedodrZovani rezimu ditétem;

- neustdld potteba kontroly ditéte, nutnost stale byt ve
stfehu — problémy s hlidanim;

— problémy spojené se skolou ¢i $kolkou — nutnost dopro-
vodu na $kolnich aktivitach, aplikace inzulinu;

— zvladani volnocasovych aktivit — cestovani, sport;

— psychicka z4téz, nevyrovnanost a bezmocnost rodici;

— nadvédha ditéte v souvislosti s onemocnénim a léky
ajiné.
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Copingové strategie

Celkové skoére dotazniku F-COPES se pohybuje v rozsahu
30 az 150, kdy vyssi skére znadi adaptivnéjsi chovéani rodin
ptizvladani zatézové situace. Pramérné skére respondenti
v ramci celého zkoumaného soboru bylo 90,09, coz pred-
stavuje pramérnou hodnotu celkového mozného skére.
Mozného maxima nedosdhl zadny z respondentd, stejné
tak ani minima (max. 121, min. 58).

Prvni subgkalu tvoti 9 polozek vyjadfujicich uréité cho-
vani rodiny vztahujici se ke zvladani zatéze ve spolupraci
s rodinou a nejblizsim socidlnim okolim. V ramci subska-
ly bylo mozné dosdhnout skére 9 az 45. Pramérna dosa-
zend hodnota u této subgkaly v ramci souboru byla 26,04
(tab. 1). Z procentudlniho rozlozeni jednotlivych volenych
polozek je zfejmé, Ze respondenti nejéastéji odpovidali ,né-
kdy“, coz neukazuje ani na vyrazné uzivani, ani na vyrazné
nevyuzivani strategii zamétenych na vyuZivani nejblizsi
sociadlni podpory. Avsak podle prameérnych polozkovych
skore se rodiny nejcastéji podéli o své problémy s pribuzny-
mi. Druhd subskaila predefinovani stresujici udalosti jako
zvladnutelnéjsi (pferamovani) obsahuje 8 polozek. Skore
se zde pohybuje v rozmezi 8 az 40, pramérnd dosaZena
hodnota byla 30,52. Pramérné skére jednotlivce dokazuje,
ze se jednalo o nejvice vyuzivanou strategii v rodiné. Podle
pramérnych polozkovych hodnot byly ztetelné nejvice vy-
uzivanymi styly zvladani zatéze, odhodlani fesit viechny
vyskytujici se problémy (4,27) a rodinna vira v schopnost
zvlddat své vlastni problémy (4,12). Tfeti subskala zaméte-

na na schopnost rodiny ziskat duchovni podporu obsahuje
4 polozky. Skére se zde pohybuje v rozmezi 4 az 20. Pru-
mérné skére rodi¢a bylo 8,09. Jednalo se o rodi¢i nejméné
vyuzivanou strategii. V rdmci této subgkaly bylo pti zvlada-
ni zatéze podle pramérného polozkového skore (2,87) nej-
vice vyuzivano chovani orientované na viru v Boha. Ctvrta
subskdla je zaméfend na schopnost rodiny aktivné vyhleda-
vat pomoc ve spole¢nosti a zadroven schopnost tuto pomoc
prijmout a efektivné vyuzivat. Tato subskala zahrnuje ¢ty-
i otdzky. Na zakladé hodnoty prameérného polozkového
skore (3,44) je zfejmé, Ze nejvice rodin vyhleddva pomoc
v ordinaci praktického lékate. Druhou nejc¢astéjsi strategii
je hledani rad u jinych rodin, které se setkaly s podobnymi
problémy (2,78). Naopak profesionalni poradenstvi a po-
moc socidlnich a¥add mnoho rodin nevyuziva, coz ukazuje
jak niz§i pramérné polozkové skére, tak i procentualni za-
stoupeni respondent v odpovédi ,nikdy“ (51 % a 48 %).
Do paté subskdly zamétené na neaktivni feSeni problémui
rodinou jsou zahrnuty ¢ty#i polozky. Jednd se o schopnost
rodiny akceptovat problematické zalezitosti tlumenim re-
aktivity na zatéz, vyhybanim se zatézi nebo pasivnim re-
agovanim na zatéz. Rozsah mozného skére bylo 4 az 20.
Pramérné skore, jez rodice v této skile dosahli, bylo 12,49.
U téchto polozek byla prevricena ¢iselnd hodnota, z ¢ehoz
vyplyvd, Ze niZzsi pramérné polozkové skére predstavuje
vy$s8i vyuzivani této neaktivni zvladaci strategie. V ramci
této subskaly bylo nejvice vyuzivano divani se na televizi
(2,81) a spoléhdni na to, Ze se problém sdm ¢asem vytesi
(2,85).

Tabulka 1 - Subskalové skére dotazniku F-COPES

Charakteristiky dotazniku Celkové skoére Subsgkélové skoére
F-COPES

I. II. II1. IV. V.
prameér 90,09 26,04 30,52 8,09 9,94 12,49
min. 58 11 20 4 4 6
max. 121 45 40 19 20 20
SD 10,99 6,07 4,37 4,69 3,06 2,36
prameérné polozkové skére 3,00 2,89 3,82 2,02 2,49 3,12

Legenda: 1. vyuziti nejblizsi socidlni podpiirné sité; II. pteramovani; III. vyhled4dvani duchovni opory; IV. mobilizace rodiny k ptijeti pomoci;

V. pasivni hodnoceni.

Z odpovédi respondenti vyplynulo, Ze pti zvladani téz-
kosti se ¢astéji uplatniuji interni copingové strategie, mezi
néz se fadi subskaly II. a V., s pramérnou hodnotou na jed-
nu polozku popisujici chovani rodiny 3,58. Vyrazné méné
jsou pak rodinami vyuzivany externi copingové strategie,
mezi néz se fadi subskaly L., III. a IV, jejichZ pramérna hod-
nota na jednu polozku popisujici chovani rodiny byla pouze
2,59.

V primeérnych vyslednych hodnotach F-COPES se v z4-
vislosti na pohlavi rodi¢t objevovaly minimalni rozdily (p =
0,167). Nejvétsi rozdily se vyskytovaly v I. subgkale zjistuji-
cischopnost rodiny aktivné ziskavat socidlni oporu, at uz ze

strany rodiny, pratel ¢i jakychkoli blizkych. V této subskale
byla potvrzena statistickd vyznamnost (p = 0,048), ktera
ukdzala, Ze Zeny jsou vice orientované na vyhled4vani pod-
pory u svych blizkych.

Ve vyuzivani copingovych strategii nebyl zjistén signi-
fikantni rozdil mezi rodi¢i mlad$imi (do 30 let) a starsimi
(nad 30 let) (p = 0,783). Statisticky vyznamny rozdil byl za-
znamenan ve vyuzivani copingovych strategii v zavislosti
na urovni vzdélani rodi¢a. Rodice s nizdim vzdélanim (za-
kladni, u¢niovské) zvladali zatéz obtiZnéji nez rodice s vys-
$im vzdélanim, a to ve viech subskalach kromé II. subska-
ly — pteramovini (tab. 2).
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Tabulka 2 - Porovnani primérnych skére F-COPES v zavislosti na vzdélani rodica

Vzdélani Celkové skére F-COPES skére
rodi¢a

I. II. II1. V. V.
nizsi 82,32 23,24 30,06 5,97 8,76 11,71
vyssi 92,15 26,79 30,65 8,65 10,26 12,70
celkem 90,09 26,04 30,52 8,09 9,94 12,49
p-hodnota 0,000 0,002 0,469 0,000 0,010 0,029

Legenda: 1. vyuZiti nejblizsi socialni podpurné sité; II. preramovani; III. vyhledavani duchovni opory; IV. mobilizace rodiny k ptijeti pomoci;

V. pasivni hodnoceni.

Dalsim vyznamnym faktorem, ktery muze ovlivnit
zvladéani zatéze rodinou s chronicky nemocnym ditétem,
je typ chronického onemocnéni. Vyzkumny soubor byl roz-
délen podle pfitomnosti 8 typt chronickych onemocnéni,
vietné polozky zahrnujici kombinaci onemocnéni. Ze za-
stoupenych 8 typli onemocnéni se nadpraumérné skore, tj.
nad 90 bodu v rdmci celkového skére, vyskytlo pouze u po-
loviny. Adaptivnéjsi chovani p¥i zatézi bylo identifikovano
u rodin déti s onemocnénim astma bronchiale (97,53),
atopicky ekzém (95,60), celiakie (96,56) a juvenilni revma-
toidni artritida (91,33) (p < 0,001). Subskélové porovnani

ukdzalo dvé obdobné copingové strategie pro rodice déti
viech vyse uvedenych onemocnéni v oblasti pferdmovani
a uzivani pasivniho ptistupu (subskala II. a V.). Jak je zfej-
mé z tab. 3, uzké socidlni okoli vyuZzivali ke zvladani zatéze
nejvice rodic¢e déti s onemocnénim astma bronchiale, nej-
méné s onemocnénim §titné zlazy. Duchovni podporu jako
copingovou strategii vyuZzivalo nejvice rodi¢t déti s atopic-
kym ekzémem, nejméné s onemocnénim 3titné zlazy. Sir-
81 socidlni sit v¢etné praktickych lékart vyuzivalo nejvice
rodi¢t déti s onemocnénim celiakie a nejméné rodi¢a déti
s onemocnénim §titné zlazy (tab. 3).

Tabulka 3 - Porovnani prumérnych skére F-COPES v zavislosti na typu chronického onemocnéni

Nemoc ditéte Celkové skore

F-COPES skoére

L II. III. V. V.
diabetes mellitus 84,81 23,03 30,29 6,35 9,00 13,16
astma 97,53 31,18 31,65 9,06 10,76 11,71
atopicky ekzém 95,60 28,40 30,25 12,40 10,00 11,20
celiakie 96,56 28,17 30,11 10,50 11,67 12,83
epilepsie 86,96 24,04 30,77 6,58 10,58 12,35
onemocnéni §titné zlazy 82,13 22,87 29,87 5,60 8,47 12,33
juvenilni revmatoidni artritida 91,33 28,50 28,83 7,92 10,58 12,75
kombinace 89,91 25,65 31,61 7,48 9,13 13,13
celkem 90,09 26,04 30,52 8,09 9,94 12,49
p-hodnota 0,000 0,000 0,656 0,000 0,016 0,076

Legenda: 1. vyuziti nejblizsi socialni podpurné sité; II. preramovani; III. vyhledavani duchovni opory; IV. mobilizace rodiny k ptijeti pomoci;

V. pasivni hodnoceni.

Chronicka onemocnéni déti respondentt zkoumaného
souboru se navzdjem odliduji nejen typem onemocnéni,
ale rovnéz délkou jeho trvani. Pro moznost zjiténi vztahu
mezi dobou trvani onemocnéni a zvladanim zatéze byl sou-
bor rozdélen do dvou kategorii. Jedna kategorie zahrnova-
la onemocnéni v délce trvani do dvou let véetné, druha ka-
tegorie nad dva roky. V ramci celkového skére dosahovali
vyssiho skore (lepsi copingové strategie) rodice déti s kratsi
dobou onemocnéni ditéte (do dvou let trvani onemocnéni)
oproti rodi¢am déti s delsim pribéhem onemocnéni (nad

dva roky trvani onemocnéni). Rozdil viak nebyl signifi-
kantni, a to ani v jednotlivych subskalach, ani v celkovém
skore (p = 0,222).

Rodiny uplné, dle vysledka F-COPES, vyuzivaly pti
zvladani zatéze signifikantné vice (p = 0,046) uzkého so-
cidlniho okoli k pomoci, oproti rodindm s jednim rodi¢em.
Nebyl zaznamenan vyznamny rozdil ve vyuZzivani copin-
govych strategii mezi rodinami s détmi odliného pohlavi,
razného véku ani odlisnym poétem sourozencu.
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Diskuse

Cilem $etfeni bylo posoudit, jak rodiny s chronicky nemoc-
nym ditétem zvladaji z4téZzové situace, a dale zmapovat
faktory, které zvladani zatéze ovliviiuji. Vzhledem k mirné
nadpramérnému skére zvladani zatéze ziskanému v dotaz-
niku F-COPES lze chovani rodin hodnotit jako adaptivni.
Z vysledku je patrné, ze vyuzivani internich copingovych
strategii vyrazné pfevys$ovalo vyuzivani externich copingo-
vych strategii. Nejvice uzivanou copingovou strategii bylo
prerdmovani neboli schopnost predefinovat tiZivé situace
tak, aby byly pro rodinu zvladnutelnéjsi. Naopak nejméné
pouzivanou strategii se stala externi strategie zaméfend na
vyhleddvani duchovni opory. Taktka shodné vysledky byly
zjistény ve studii zamétené na zvladani zatéze v rodiné pti
pédi o dité s autismem [17, p. 44-5], kde byly porovnavany
rodiny majici dité trpicim autismem s kontrolnim soubo-
rem rodin se zdravymi détmi. Studie vyuzivala stejného
dotazniku. Nej¢astéji pouzivanymi copingovymi strate-
giemi se stalo pferdmovani a ziskdvdni socidlni podpory,
naopak nejméné byla vyuzivana duchovni opora. Vysledky
studie jsou rovnéz v souladu se studii kvality Zivota rodi¢a
chronicky nemocnych déti [18, p. 72], ktera potvrzovala
vyznam socialni opory pti zvladani rodi¢ovského stresu.
Sociélni opora pomaha ve zvladdni stresovych situaci, ale
tyto situace za jedince nefesi.

V zavislosti na typu chronického onemocnéni se lep-
$im zvladanim projevili rodi¢e déti s onemocnénim astma
bronchiale, atopicky ekzém, celiakie a juvenilni revmatoid-
ni artritida, i kdyz Nuutila a Salanteré [19, p. 158] uvadéji,
ze navzdory riznym diagnézam existuji ur¢ité podobnosti
ve zkusenostech rodi¢t s prozivanim a zvldddnim dlouho-
dobého onemocnéni ditéte. Reakce rodi¢t na zatéz se vsak
miZe ménit v zavislosti na pribéhu onemocnéni ditéte.
Jestlize je stav ditéte stabilni, ¢ dokonce dochazi ke zlep-
$ovani jeho stavu, pliisobi to na rodinu pozitivné. V opaé-
ném pripadé, kdy se naopak onemocnéni zhorsuje, vzrasta
v rodi¢ich zoufalstvi. Tato nejistota a obavy o zdravi ditéte
mohou u rodic¢a vést k nesmyslnym aktivitam ¢i zkratové-
mu jednani. Avsak jakdkoli ¢innost jevici se Gt¢inné pomaha
rodi¢im i celé rodiné prekondvat zatéz. V nasem souboru
byly srovnavany dvé kategorie rodin s rozdilnou dobou tr-
vani onemocnéni ditéte. Mezi témito kategoriemi se obje-
vovaly mirné rozdily v pramérnych dosazenych hodnotach,
avsak statistickd vyznamnost v ramci celkového skore se
nepotvrdila. K podobnému vysledku dosli také ve vyzkumu
zvladani zatéZe v rodiné s détskou vrozenou srdeéni vadou,
kde se podle onemocnéni déti (zavaznost, vék v dobé dia-
gnostikovani, délka trvini) neprojevily rozdily v oblasti
rodinného stresu. Autofi situaci opodstatriuji tim, Ze ve
vétsiné ptipadi se nejednalo o rozvinutou formu onemoc-
néni, ale spise o asymptomatické obdobi s kratkou dobou
trvani [20, p. 195]. V nadem Setfeni nebyl fakt zavaznosti
onemocnéni zohledilovan, proto je vhodné vysledky pova-
zovat za orienta¢ni. To, zda je rodina upln4, netplna ¢i do-
plnénd, nerozhoduje o jeji funkénosti ani o jeji schopnosti
zvlddat zatéz. Nezilezi na struktufe a uspotradani rodiny,
ale na tom, jaké procesy a vztahy probihaji uvnitf rodiny [9,
s. 72]. Toto tvrzeni se potvrdilo i v nagem souboru, kde p#i
porovnavéni vysledka zvladani zatéze mezi rodinami s roz-

dilnou strukturou nebyly v ramci celkového skoére zjistény
statisticky vyznamné rozdily.

Podobné jako v nasem $etteni, ze kterého vyplynul roz-
dil ve zvladani zatéZze mezi rodi¢i s vy$sim a nizsim vzdéla-
nim, zjistili Rieger a McGrail [21, p. 89] na zakladé studie
zaméfené na zvliddni zatéZe a rodinného fungovani u ro-
di¢h déti se zdravotnim postiZenim, Ze troven vzdélani
mélo vyznamny prediktivni vliv na soudrznost a flexibilitu
rodiny.

V naem 3etfeni byly v nejvétsim poctu zastoupeny
déti mladsiho skolniho véku, o néco méné bylo déti star-
$iho 8kolniho véku a nejméné bylo déti véku predskolniho.
V oblasti zvldddni zatéze se mezi rodi¢i rizné starych déti
objevovaly mirné rozdily. V ramci celkového skére se viak
nepotvrdila statistickd vyznamnost téchto rozdila. Stejné-
ho vysledku dosahli i ve vyzkumu zvladani z4téze v rodiné
s détskou vrozenou srde¢ni vadou, kde se podle charak-
teristiky déti (pohlavi a vék) neprojevily rozdily v oblasti
zvladani stresu u rodi¢a [20, p. 195].

Krize mohou mit mnoho podob. Ve vztahu k onemoc-
néni ditéte se rodice (ptipadné celd rodina) ocitaji v krizi
predevsim v dobé zjidténi nemoci u ditéte a dale v pripadé
nahlého ¢i zivot ohrozujiciho zhor$eni jeho stavu. V téch-
to situacich se kromé nutnosti mobilizace vnit¥nich zdroji
objevuje potfeba mit nékoho na blizku a citit se bezpec-
né, coz by v rodiné mélo byt zajidténo soudrznosti viech
¢lent. Dulezitd je i pomoc zvenéi a nahromadéni dostup-
nych informaci [8, s. 95]. Pomoc témto rodindm p#i zvla-
dani naro¢nych Zivotnich situaci se nabizi v rdmci systému
zdravotnictvi, skolstvi, socidlni péce a systému zdjmovych
¢i spolecenskych organizaci. Konkrétné ji pak zprostredko-
vavaji specializované poradny, svépomocnd sdruZeni pro
obcany s riznym typem zdravotniho znevyhodnéni, kluby
pratel rodi¢tu déti se zdravotnimi problémy ¢i konkrétnimi
nemocemi, pedagogicko-psychologické poradny, manzel-
ské poradny aj. [22, s. 26].

Pomoc rodindm by meéla byt komplexni, méla by byt
zaméfena na mobilizaci a vyuziti vnitfnich zdroja rodiny
a pomoc pti ziskani podpory z vnéjsich zdroju [9, s. 29]. Ci-
lem v8ech odbornych sluzeb by tedy méla byt snaha identi-
fikovat a pomoci rozvijet existujici rodinné sily a moznosti
tak, aby rodina vychazela ze svych vlastnich dispozic [23,
s. 238]. Tyto moznosti mohou zistavat nevyuzité do doby,
dokud se rodina neobréati na odborniky. Osvojeni urcitych
novych strategii zvladani zatéze podporuje pohodu jednot-
livych ¢lent rodiny i celkovou pozitivni atmosféru v rodiné.
Cela rodina se stava silnéjsi, odolnéjsi a lépe zvlada kon-
krétni problémy [9, s. 77-8]. V soucasné dobé se i osettova-
telskd pé¢e zaméfuje na péci o rodinu. Détské sestry by tak
mély respektovat a podporovat schopnosti rodiny, vytvaret
vzajemné pozitivni vztahy a rozvijet spolupraci s rodinami
[24, s. 153]. Osetrovatelsky persondl by mél byt schopen
pomoci zmirnit nejen fyzické problémy, ale také psycholo-
gické nasledky nemoci ditéte, a stejné tak by mél také umét
pomoci snizit stres i obavy rodi¢u, a to, jak vyplyva z nase-
ho Setteni, ptedevsim rodin s rodi¢i nizsiho vzdélani, rodin
s chronickym onemocnénim celiakie, diabetem mellitem
a juvenilni revmatoidni artritidou. Hlavni ulohou zdravot-
nického tymu je identifikace stresovych faktort a podpora
ditéte a rodiny k ptijeti konstruktivnich zptusobt a metod,
jak jim ¢elit. Nejvhodnéjsi obdobi téchto psychologickych
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a oSetrovatelskych intervenci je v poc¢ate¢nich fazich one-
mocnéni po stanoveni diagnézy. Bez osettovatelské pomo-
ci se muze rodina ocitnout v krizi a jeji ¢lenové se mohou
snazit o nevhodné zpisoby zvladani, které mohou byt
skodlivé pro kratkodobou ¢i dlouhodobou adaptaci rodiny.
Nicméné i podpora v pozdéjsich obdobich ma stale velkou
hodnotu pro viechny ¢leny rodiny [10, p. 1]. Détska sest-
ra by neméla opomenout informovat rodice, Ze pro rodiny
s chronickym onemocnénim ditéte je vhodné vyuzivat tti
hlavni zdroje podpory: profesionalni podporu, rodinnou ¢&i
ptibuzenskou podporu a podporu svépomocnych skupin.
Pro mnoho rodi¢l je neocenitelnd pomoc ptichéazejici pravé
od jinych rodin s podobnym problémem. Za timto t¢elem
by mély byt podporovany specifické intervenéni programy
pro rodiny s nemocnymi détmi. Ve svété jiz existuji a¢inné
programy zaméfené na podporu rodin pti zvladdni chro-
nického onemocnéni ditéte [19, p. 159; 25, p. 7]. I v Ceské
republice existuji organizace, které nabizeji pomoc rodi-
nam s nemocnymi détmi. Jednou z takovych je Sdruzeni na
pomoc chronicky nemocnym détem. Hlavnim cilem tohoto
sdruZzeni je ptispét ke zkvalitnéni zivota chronicky nemoc-
nych déti i jejich rodin prostfednictvim edukaénich pro-
gramd, volnocasovych aktivit, doplitkovych 1é¢ebnych po-
stupt, sdruzovani rodin déti a vyménou zkusenosti. Cilem
je posileni fyzického a psychického zdravi nemocnych déti
s vizi pozvolné integrace téchto déti do zdravé populace.
Aby se rodina dokazala vyrovnat se zménénou situaci
a dobte se adaptovala na onemocnéni ditéte, méla by drzet
pti sobé. Dulezité je neodmitat nemocného ani jeho choro-
bu a snazit se mu ptiméfené prizptsobit. Do péée o nemoc-
né dité by méli byt zapojeni oba rodice a podle moznosti
také sourozenci nemocného ¢lena. Pro rodinu je dobré, aby
sinasla spole¢né zajmy a ¢innosti, pti kterych je nemoc ne-
ovliviluje ¢i je ovliviiuje pouze nepatrné [4, s. 118]. I kdyby
nesnaze byly sebevétsi, vidycky existuje cesta, jak je ale-
sponl odlehiit. V roding, kde se vsichni ¢lenové vzajemné
povzbuzuji, drzi p#i sobé a berou zZivot s humorem, se pro-
blémy ¢i tézkosti pfekonavaji jednoduseji [11, p. 16-17].

Zaveér

Hlavnim cilem $etfeni bylo posoudit, jak rodiny s chro-
nicky nemocnym ditétem zvlddaji zatéZzové situace a daile
zmapovat faktory, které se na zvladani zitéze u téchto
rodin podileji. V rdmci celého zkoumaného souboru rodi-
¢e nemocnych déti v pramérném celkovém skére dosahli
mirné nadpramérné hodnoty, coz je znakem pro adaptiv-
ni chovéni téchto rodin. Vyuzivani internich copingovych
strategii (interakce jednotlivec smérem k rodiné a zptsoby,
jak rodina zvlada z4téZ mezi svymi ¢leny) vyrazné prevyso-
valo vyuZivani externich copingovych strategii (interakce
rodiny smérem k socidlnimu prosttedi a zplasoby, jak ro-
dina zvlad4 vnéjsi problémy a naroky). Nejvice uzivanou
strategii bylo pferdmovani neboli pfedefinovani stresujici
udélosti jako zvladnutelnéjsi. U rodi¢t déti s onemocnénim
astma bronchiale, atopicky ekzém, celiakie a juvenilni rev-
matoidni artritida bylo identifikovdno nejadaptivné;jsi cho-
vani pti zvladani zatéze. Adaptivnéjsi zvladaci mechanismy
byly p#i zatézi vice vyuzivany rodiéi s vy3sim vzdélanim

oproti rodi¢im s niz§im stupném vzdélani. Vzhledem ke
zjisténym skute¢nostem je nutné pti profesionalni osetto-
vatelské péli zamétené nejen na dité, ale i na rodinu zamé-
tit intervence zejména na rodiny s ditétem s chronickym
onemocnénim celiakie, diabetes mellitus, juvenilni revma-
toidni artritida a epilepsie ¢i na rodinu, kde trpi dité vétsim
poctem onemocnéni a také na rodiny, kde maji rodice nizsi
vzdélani.
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