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ABSTRACT

Quality of life of children and adolescents with type 1 diabetes mellitus

Type 1 diabetes mellitus is a chronic health condition which affects approximately 750
thousand diabetics in the Czech Republic out of whom 3300 are children at the age of 8-18
years. The effects of illness and treatment go beyond medical control therefore evaluation
of quality of life (QOL) is vital for children and adolescents with diabetes in order to
examine how diabetes and its complicated and demanding treatment regimen affects their
various life domains — family relationships, school, social activities, etc. Health related
quality of life has been recognised as an important pediatric outcome measure in the past
years and therefore health related quality of life of these children and adolescents was
evaluated. The Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL) and PedsQL 3.0 Module
Diabetes were translated into the Czech language and administered to 79 children with
diabetes and 79 parents. The objective of this study was to examine general and diabetes
related quality of life of children with diabetes at the age of 8-18. Results showed, that
children endorse greater QOL in both general and diabetes related scales compared to their
parents. Also, the concordance in reports of parents and children of QOL in children was
high. With regard to the aim of the thesis to determine whether QOL outcomes are
predicted by duration of diabetes, results show that the duration is a significant predictor of
QOL in children. These results of QOL in children in the Czech Republic are then

compared with the outcomes available from abroad.
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Uvop

Podle tidaji Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky je diabetes
mellitus 1. typu chronické onemocnéni, které v Ceské republice do konce roku 2006
postihlo zhruba 750 tisic obyvatel CR'. Z toho je v Ceské republice 1éeno vice nez 3300
déti a dospivajicich diabetikii ve véku 8-18 let. Rocné je diagnostikovano piiblizné¢ 200
novych pacientli. Vyskyt diabetu mellitu 1. typu v prvnich letech Zivota c¢lovéka je
ojedinély, ale pocet déti diabetikti s vékem stoupa. Také pocet déti diabetikt ve veéku 15 az
18 let se zvysil oproti Gdajim za rok 2006°. Nejcast&ji se diabetes mellitus 1. typu

vyskytuje u déti v obdobi dospivani®.

Diabetes mellitus 1. typu je chronické onemocnéni metabolismu glukdzy, jakozto
dilezitého zdroje energie, zpisobené poruchou tvorby inzulinu ve slinivce bfisni. Zaroven
vSak postihuje 1 hospodateni s ostatnimi Zivinami a ovliviiuje tak celkovou preménu latek v
organismu. Management diabetu 1. typu spocivd v predepsanych davkéach rychle, nebo
dlouhodobé¢ pulsobicich inzulini spolecné s diabetickou dietou a dikladnym
selfmonitoringem. Nejdulezitéjsi je udrzet glykémie v optimalnich hladinach — co nejblize

normalnim hodnotam®”.

I ptesto, Ze je diabetes mellitus doposud nevylécitelné onemocnéni, je zvladatelné pomoci
intenzifikovaného rezimu. Tento rezim obsahuje ¢asté méfeni glykémie, inzulinové injekce
a také presny selfmonitoring pii stravovani a pohybu. Po medicinské strance, pro déti

s timto onemocnénim a obecné 1 pro ostatni diabetiky je hlavnim cilem normalizovat

! Zdravotnicka ro¢enka CR 2006, s.66.

2 UZIS. Cinnost oboru détského a dorostového v ambulantni pé&i v roce 2007.
3 KVAPIL, M. Lécba cukrovky — v&era, dnes a zitra.
*KASALOVA-DANKOVA, S. Diabetes mellitus a obezita.



Uvod

hladiny glykémie a zejména predchazet vzniku pozdnich komplikaci nebo zpomalit jejich
5,657

Vyvoj
V minulosti byl kladen diraz piredevsim na zdarnou 1écbu diabetu. Nyni se vénuje zvySena
pozornost kvalité zivota podminéné zdravim (Health related quality of Life — HRQOL),
ktera je chapana jako dileZité mefitko u osob s chronickym onemocnénim®. Mé&feni kvality
zivota u déti s diabetem mellitem 1. typu je dalezité pro zhodnoceni toho, do jaké miry
ovliviiuje diabetes mellitus a jeho naro¢nd a komplikovand 1écba rtizné oblasti v zivoté
ditdte ve vyvoji (rodinné vztahy, $kolu, socialni aktivity, atd.)’"'°. Management diabetu
neobsahuje pouze denni aktivity spojené s aplikaci inzulinu, ¢i méfenim glykémie, ale také
zasahuje do aktivit denniho fungovani, jako napt.: jidlo, spani, cvi¢eni a socializace
s kamarady, které mohou ovlivnit kvalitu Zivota jedince. Zasahuje do vSech oblasti, které

mohou ovlivnit kvalitu Zivota jedince.

Vyzkumy kvality Zivota, které byly Ceské republice realizovany, se zaméfovaly na
dospélou populaci'"*'?. Udaje o kvalité Zivota déti s diabetem mellitem 1. typu nejsou pro
Ceskou republiku doposud znamy. Piestoze je diabetes mellitus 1. typu diagnostikovan
predevsim v détstvi, vétSina vyzkumt kvality Zivota diabetikli byla realizovana v zahranici
s dospivajicimi a dosp&lymi, a to jsou jedina dostupna data k porovnani'’. Tyto studie
poskytly dilezité informace, pfesto existuji vyznamné vyvojové rozdily mezi témito dvéma
vékovymi skupinami, pficemz otazky kvality zivota pro mladsi v€kovou skupinu jsou

velmi rozdilné a ojedin¢lé.

S KASALOVA-DANKOVA, §. Diabetes mellitus a obezita.

S LEBL, J. Abeceda diabetu.

"HANAS, R. Type 1 Diabetes.

¥ GOLDEN, M.P. Incorporation of quality-of-life considerations into intensive diabetes management
protocols in adolescents.

? VARNI, J. Pediatric health-related quality of life measurement technology.

" EISER, C. The measurement of quality of life in children.

"' PETR, P. a kol.: Biologické, psychické a socialni dimenze kvality Zivota u handicapovanych osob,kvality
zivota u chronickych onemocnéni.

"> KRIVOHLAVY, J. Kvalita Zivota.

B LLOYD, C. Physical and psychological well-being in adults with type 1 diabetes.
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Diky soucasnému vyvoji nastroji k méfeni kvality Zivota, jsou dnes k dispozici obecnd i
pfimo na kvalitu Zivota jedince s diabetem zaméfend métitka pro rizné vékové skupiny.
Nabizi se tak moznost zkoumat kvalitu zivota déti s diabetem za vyuziti nastroje pfimo

urcené¢ho pro tuto vékovou kategorii.

Vysledky ze zahrani¢nich studii kvality Zivota s diabetem ukazuji, Ze déti a dospivajici
s diabetem mellitem 1. typu vykazuji niz$i kvalitu Zivota nez zdravé déti a dospivajici
ze zdravé populace. Tyto vysledky poukazuji na mozny negativni vliv diabetu a jeho 1écby
na télesnou a psychosocialni pohodu ditéte. Z dostupné literatury je mozno vycist nékolik
socio-demografickych proménnych, které ovlivituji kvalitu zivota déti a dospivajicich

s diabetem mellitem 1. typu.

Jako dal$i mozna proménna se ukéazalo rodicovské vnimani kvality Zivota ditéte jeho rodici.
Toto tvrzeni neni vSak piekvapujici vzhledem kroli, kterou rodice v zivoté ditcte
bezpochyby maji. Zejména zdarny management diabetu potfebuje souhru v piistupu rodice
a ditéte. Rodice jsou ve vétsingé piripadt odpovédni za denni management tkold 1éCby,
protoze mnohé déti nejsou dostatecné vyvojové zralé na to, aby zvladly naroky
komplexniho lécebného rezimu samy. DulezZité vysledky pfinesly vyzkumy LaGrecy,
Follansbeeho a Skylera vroce 1990, kteti zjistili, Ze vétsi zodpovédnost rodict pfii
dodrzovani 1écebného rezimu diabetu je spojena s lepsi kompenzaci u déti ve veékové
skuping 7-11 let'*. Jsou to pravé rodi¢e ditdte diabetika, ktefi nabizeji jedine¢ny a
subjektivni pohled na kvalitu zivota jejich ditéte tim, do jaké miry jsou zapojeni do

zdarného managementu diabetu mellitu 1. typu.

Ke sbéru dat o kvalité zivota ditéte diabetika od rodicl je rovnéz dulezité ziskat data od
ditéte samotného, protoze podavaji neocenitelné poznatky zjeho zivota. Také stoji za

zminku, Ze studie v zahrani¢i prokazaly, Ze déti s chronickym onemocnénim a jejich rodice

" LA GRECA, A. a kol. Developmental and behavioral aspects of diabetes management in youngsters.



Uvod

se asto neshoduji ve vypovédich o kvalits Zivota'®. Doposud v§ak nejsou znamy vysledky
vyzkumt, které by se zabyvaly mirou shody ve vypovédich déti s diabetem mellitem 1.
typu a jejich rodicl na otazku kvality Zivota ditéte s timto onemocnénim, a to je zrovna
oblast vyzkumu, kteréd by stala za dalsi zkoumani, vzhledem k tomu, jak diilezitou roli hraji

rodi¢e v Zivoté ditéte.

Cilem této disertacni prace bylo prozkoumat obecnou kvalitu Zivota a kvalitu Zivota
podminénou diabetem mellitem 1. typu u déti a mladistvych diabetikii ve véku 8-18 let a
jejich rodict. Cilem prace bylo zjistit kvalitu Zivota déti a mladistvych s diabetem mellitem
1. typu a také zjistit miru shody odpovédi déti a rodi¢i v dotaznicich zaméfenych na

obecnou kvalitu Zivota a kvalitu Zivota podminénou diabetem.

' GUYATT, G. Children and adult perceptions of childhood astma.

10



1 TEORETICKA CAST

1.1 Déti a diabetes mellitus 1. typu

Diabetes mellitus 1. typu je autoimunitni onemocnéni, pfi kterém vlastni imunitni systém
atakuje beta bunky pankreatu, které jsou zodpovédné za vytvafeni inzulinu v téle. Bez
tohoto dilezitého hormonu inzulinu neni télo schopno vstfebavat a vyuzivat glukozu
(cukr), kterd je zakladnim zdrojem energie pro télo. Nedostate¢né vstiebavani zplisobuje
hromadéni glukozy v krevnim obéhu, coz miize vést k dlouhodobym komplikacim diabetu
az k poskozeni orgénti, cév a nervového systému. Zaroven vsak toto chronické onemocnéni
postihuje i hospodafeni s ostatnimi zivinami, a ovlivituje tak celkové pfeménu latek v
organismu. [ pfesto ze doposud nelze diabetes vylécit, 1ze jej zdarn€ zvladat a predchazet
pozdnim komplikacim. Management diabetu 1. typu spociva v piedepsanych davkach
rychle nebo dlouhodobé pusobicich inzulini spole¢né s diabetickou dietou a dikladnym
selfmonitoringem. Aplikovat inzulin v dne$ni dob¢ 1ze bud’ pomoci inzulinového pera nebo
pomoci kontinudlni subkutanni inzulinové infuze, tzv. inzulinové pumpy. Nejdulezitéjsi
v 1écbé diabetu je normalizovat hladiny glykémie (hodnoty krevniho cukru) a zejména
pfedchazet vzniku pozdnich komplikaci nebo zpomalit jejich vyvoj. Toho nejlépe
dosdhneme velmi dobrou kompenzaci glykémii. Nadale je pak dilezité snazit se udrzet

glykémie v optimalnich hladinach — co nejbliZe normalnim hodnotam'®'":'®,

Dobra kompenzace je dilezita zejména pro déti a dospivajici s diabetem mellitem 1. typu,
protoze jsou vice nachylné k akutnim komplikacim vykyvii glukézy ve srovnani
s dospélymi. Pfiznaky nizké nebo vysoké glykémie (tzv. hypoglykémie nebo
hyperglykémie) jsou unava, zastfené videéni, pocit zizn€, zvraceni, bolesti bficha, ties,

zavraté, bolesti hlavy, dezorientace a nemotornost. Vazné hyperglykémie mohou také

' KASALOVA-DANKOVA, S. Diabetes mellitus a obezita.
" LEBL, J. Abeceda diabetu.
'S HANAS, R. Type 1 Diabetes.

11



1 TEORETICKA CAST

ohroZzovat az na zivoté, pripadné vést k hospitalizaci. Zalezi na délce trvani téchto
symptom1l, ale tyto akutni stavy mohou branit ditéti vjeho télesnych, Skolnich a

socializa&nich aktivitach'’.

V disledku ¢asného nastupu nemoci, déti a dospivajici s diabetem mellitem 1. typu jsou
vystaveni vaznému riziku pozdnich komplikaci, pokud jejich onemocnéni nebude
dostate¢né zvladano®. Nekteré zpozdnich komplikaci diabetu spojené se 3patnym
managementem diabetu jsou diabeticka neuropatie, diabetické retinopatie, kardiovaskularni
komplikace, onemocnéni jater a amputace. Osoby s diabetem mellitem 1. typu maji 2x-4x
vetsi riziko nemoci srdce, mozkové mrtvice, selhani jater, vysokého krevniho tlaku,

r v ’ v , ’ v 11~ v~ 1 21
slepoty, nervového poskozeni a zanétu dasni nez lidé z bézné populace” .

Proto, aby déti diabetici pfedchazely akutnim a pozdnim komplikacim diabetu, maji
naro¢ny denni rezim, ktery obsahuje aplikaci inzulinu nékolikrat denné¢ (nebo kontinualni
subkutanni inzulinovou infuzi tzv. inzulinovou pumpu) a Casté pichani do prstu, aby si
mohly zméfit hladinu glykémie. Méfeni glykémie je pifevazné doporucovano pred kazdym
jidlem, aby se mohlo stanovit mnozstvi inzulinu, které si diabetik aplikuje. Regulovani
glykémie je slozity proces, pfi kterém se musi zohlednit mnoho faktord, jako jsou piijem
potravy, pohyb, stres a rychlost metabolismu. Cilem 1ékatské péce je udrzeni glykémie co
nejbliz§i normdalu. Zdarny management diabetu mellitu 1. typu je velmi dilezity, nebot

snizuje moznost vzniku pozdnich komplikaci az o 75%°*.

S ohledem na pozadavky intenzifikovaného rezimu k dosazeni dobré kompenzace je
dalezité¢ zhodnotit vliv diabetické pée a managementu diabetu na kvalitu zivota déti a
dospivajicich. Takova péce o oblast vlastniho zdravi mize déti a dospivajici omezovat

v ostatnich oblastech Zivota, jako je oblast socidlni, emocionalni a Skolni aktivity.

" LEBL, J. Abeceda diabetu s.103-108.

20 Ceska diabetologicka spolegnost (CDS). Doporuéeni k edukaci diabetika.
21 ¢DS. Standardy péée o diabetes melltius1.typu.

*? Juvenile Diabetes Association. Type 1 Diabetes Factors.

12



1 TEORETICKA CAST

1.2  Kvalita Zivota

1.2.1 Vyznam kvality Zivota

Kvalita Zivota je velmi nejednotné definovany a Siroky pojem?. Piestoze chybi
jednoznacéna definice tohoto pojmu, v posledni dob¢ se objevuje v odborné literatufe mnoha
védnich oborti, a stdva se tak kliCovym pro hodnoceni individualniho a kolektivniho
lidského Zivota**. Slovo kvalita je odvozeno od latinského ,,qualis* — , jaky*. Kvalitou tedy
rozumime urcitou jakost resp. hodnotu nebo rys, kterym se dany jev odliSuje od jiného ve
smyslu hor$i ¢i lepsi nez (napf. Zivot jednoho jedince ¢i skupiny se odliSuje od druhého
Cloveéka ¢i skupiny). Sveétova zdravotnicka organizace, odbor dusevniho zdravi a prevence
definuje kvalitu zivota jako individudlni vztah ¢lovéka k jeho vlastnim Zivotnim ciltim,
o¢ekavani, hodnotdm a obavam. Pojeti kvality Zivota tak v tomto smyslu zahrnuje stav jeho

télesného zdravi, psychického stavu, miru svobody a Uroven nezdvislosti na okoli, jeho

socialni vztahy i jeho presvédeeni a viru®.

Otazkou kvality zivota se lidé zabyvali jiz od praddavna. Jednalo se o dva sméry zajmt

6

otazky kvality Zivota — duchovni a filozofickou®™. Teprve pozd&ji se stal pojmem

védeckym, nejprve v sociologii a poté 1 ve spolecenskych védach.
1.2.2 Kvalita Zivota podminéna zdravim

Podle WHO jiz zroku 1946 (World Health Organization - Svétova zdravotnicka
organizace) je zdravi stavem celkové fyzické, duSevni a socialni pohody a ne pouze absenci

nemoci nebo télesné slabosti. Nedavno bylo toto prohldSeni upraveno, aby zahrnovalo

» KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. s.162.

* MARES, J. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich. s. 11.

» WHO, The World Health Organization Quality of Life assessment (WHOQOL).
2 KRIVOHLAVY, J. Kvalita Zivota. s.11.

13



1 TEORETICKA CAST

schopnost vést "spoleCensky a ekonomicky plodny zivot". Tato definice byla klicova ve
vyvoji vyzkumu kvality Zivota podminéné zdravim. Zatimco v minulosti byly zdravotni
vysledky primarné vnimany jako métitko zdarné 1écby, nyni byla identifikovana kvalita
zivota jakozto jedna z dileZitych proménnych u osob s chronickym onemocnénim®’. J.
Payne”® (2002) vymezuje zdravi jako normu a potazmo dobro, tykajici se 1é&eni nemoci a
chorob ¢i jejich predchazeni. Payne dale poukazuje na zavislost definovani zdravi na jeho

kritériich a klade diraz na celistvost zdravi.

Prestoze Svétova zdravotnickd organizace zduraznila, ze je dilezité zahrnout do celkové
evaluace zdravi taktéz duSevni a socialni pohodu, nikdy se vSeobecné neshodla na definici
kvality zivota podminéné zdravim. Podle ¢lanku z roku 2001 Eiser a Morse identifikovali 3
koncepty vymezujici kvalitu Zivota: 1) jedinecna perspektiva jedince, 2)
multidimenzionalni pojem, ktery zahrnuje n€kolik oblasti a 3) zhodnoceni kvality Zivota,
které obsahuje oba objektivni a subjektivni pohledy obou tchto oblasti*’. Jini autofi
definovali kvalitu Zivota podminénou zdravim jako stav, ,jak pacient vnima vliv
onemocnéni a jeho 1éby na nékolik oblasti“*’. Vé&tsina autorti zabyvajicich se kvalitou
zivota podminénou zdravim zahrnuje do definice, dle Svétové zdravotnické organizace,
kromé fyzického stavu i dusevni a socialni pohodu. I Kebza®' (2005) zdiraziuje, Ze
hodnoceni zdravi na individualni urovni je vlastné komplexnim zhodnocenim zdravotniho
stavu Clovéka, jez by mélo vychazet z kvantitativni i kvalitativni metodologie a zahrnovat

jeho fyzickou, psychickou, socidlni, spiritudlni a etickou dimenzi.

Obecny pojem kvalita zivota se v poslednich letech pouziva v mnoha oborech, ale dnes se s
nim setkavame také ve zdravotnictvi, a to jak v oSetfovatelstvi, tak predevsim v Iékatskych

oborech. Ve zdravotnictvi se jednd piedevSim o kvalitu zivota ve vztahu ke zdravi ¢i

*” GOLDEN, M. Incorporation of quality-of-life considerations into intensive diabetes management protocols
in adolescents.

 PAYNE, J. Kvalita Zivota a zdravi.

* EISER, C. a kol. The measurement of quality of life in children.

** GUYATT, G. Measuring Health Related Quality of Life.

' KEBZA, V. Psychosocialni determinanty zdravi. s.58.
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nemoci. Je tedy potéSujici, ze soucasti dnesni Iékaiské péce je nejenom snaha zachranovat
¢1 prodluzovat lidsky Zivot, ale také analyza toho, jak kvalitni budou mésice ¢i roky po
l1ékatském zakroku. Obecné lze tedy fici, ze kvalita Zivota podminénd zdravim se tyka
predevsim profesionalné poskytované zdravotni péce, a stava se tak dilezitym indikatorem

vysledku poskytované péde™.

Kvalita zivota méfend ve zdravotnictvi a obecné v medicinskych oborech nese své
specifické oznaceni: HRQOL — Health related quality of life. OvSem ani pfi definici tohoto
pojmu neexistuje jednotné vymezeni. Varni>® (2003b) definuje kvalitu Zivota podmin&nou
zdravim jako fungovani, které zahrnuje fungovani somatické, emocni a socidlni, jakoz i

plnéni urcité role.

Zkratka HRQOL je dnes mezinarodné pouzivanou zkratkou. OvSem anglicky termin
HRQOL neni mozné jednoznacné prelozit do jazyka Ceského. Proto se v publikacich
setkdvame s n¢kolika preklady této zkratky. Doposud se miizeme setkat s témito variantami
prekladu: kvalita Zivota vztazend ke zdravi; kvalita zivota souvisejici se zdravim; kvalita
zivota ve vztahu ke zdravi; kvalita Zivota vztahujici se ke zdravotnimu stavu; se zdravim
souvisejici kvalita zivota; kvalita zivota z hlediska zdravi; kvalita zivota ovlivnéna zdravim
a kvalita Zivota podminéna zdravim. V dalSim textu bude uzivan pieklad kvalita zivota
podminéna zdravim. Autory vyzkumu totiz zpravidla nezajima kvalita Zivota souvisejici se

zdravim, nybrz kvalita Zivota t&ch lidi, ktefi trpi uréitym typem onemocnéni>*.

1.3 Kvalita Zivota podminénda zdravim a déti s diabetem mellitem 1. typu

Hodnoceni kvality zivota u déti s diabetem mellitem 1. typu je velmi dulezité

s pfihlédnutim na potenciondlni ni¢ivé nasledky 1é¢by nemoci a také s piihlédnutim na vliv

> MARES, J. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich.
33 VARNIL, J. The PedsQL 4.0.
** MARES, J. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich.
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intenzivnich lécebnych postupti na denni rezim. Protoze je diabetes mellitus 1. typu
onemocnéni, které se prevazné diagnostikuje v détstvi nebo v dospivani, je dilezité
zhodnotit, jak diabetes ovliviiuje dit¢ ve vyvoji. Diabetes a jeho 1é¢ba miize narusit denni
¢innost a muze ovlivnit celkovou kvalitu zivota ditéte véetné fyzickych symptomt, socio-

VI 35
emociondlni vyvoj, atd.™.

Spatné zvladnuty diabetes miize vést k zakrnélému riistu a také k neuropsychologickym
nedostatkim, které mohou ovlivnit $kolni prospéch®®. Casté absence ve 8kole kvuli
navstévam Iékare, hospitalizaci nebo nemoci také mohou negativné ovlivnit Skolni
prospech. Po strance socidlni maji déti problém svéfit se ostatnim détem nebo piibuznym s
jejich nemoci a mohou se zdréhat travit ¢as na vefejnych prostranstvich jako jsou restaurace
a jina prostiedi kvtli obavam, kdy a kde by si mohly aplikovat inzulin, méfit si glykémii ¢i
vykonavat jiné postupy spojené s 1écbou diabetu. Management diabetu a nejenom jeho ale 1
jinych chronickych onemocnéni sekundarné ovliviiuje i rodice ditéte a strukturu rodinnych
vztaht’’. ProtoZe management a tudiz vliv na kompenzaci a pozdni komplikace proZivaji
rodi¢e diabetika intenzivnéji nezli dit¢ diabetik, je pravdépodobné, ze bude dochézet ke

konfliktim ve vztahu rodi¢-dité.

Z vysledki zahrani¢nich studii kvality Zivota déti s diabetem mellitem 1. typu38 vyplyva, ze
déti a dospivajici s diabetem mellitem 1. typu vykazuji nizsi kvalitu zivota ve srovnani se
zdravou populaci, kterd netrpi chronickym onemocnénim. Rodi¢e déti diabetiki také
vykazovali niZsi kvalitu zivota jejich déti, nez vykazovali rodice déti zdravych. Rodice déti
s chronickym onemocnénim obecné Castéji potvrzuji, ze zdravotni problémy zasahuji do

socialnich aktivit jejich déti®. Tato zjisténi podporuji dileZitost studii kvality Zivota

3 LAFFEL, L. et al. General quality of life in youth with type 1 diabetes.

3 NORTHAM, E. et al. Psychosocial and Family Functioning in Children with Insulin-Dependent Diabetes at
Diagnosis and One Year Later.

" MATEJCEK, Z. et al. Déti, rodina a stres.

* CAMERON, M. Regional and urban Victorian diabetic youth.

* SAWYER, M. A two-year prospective study of the health-related quality of life of children with chronic
illness.
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podminéné zdravim u déti s diabetem mellitem 1. typu. Pokud by byla kvalita zivota u déti
s diabetem mellitem 1. typu hodnocena bézn¢ jako tomu je u metabolické kontroly, s cilem
dosahnout hodnot co nejblize normalu, byl by zajisté tieba podrobnéjsi vyzkum ke zjisténi
toho, jaké elementy pfispivaji k hor$i kvalité Zivota u déti s diabetem mellitem 1. typu, a
jak by se toto mohlo zlepsit. Ackoliv déti diabetici nikdy nebudou jako jejich zdravi
vrstevnici vzhledem k jejich onemocnéni, cilem kvality Zivota podminéné zdravim by mélo

byt dosahnout hodnot co nejblize normalnim.

Zpravy o kvalité zivota od déti by také mohly byt pouzity jako indikator pfizptisobeni se u
déti s chronickym onemocnénim, jakym diabetes mellitus 1. typu je. Pfizpiisobeni se
onemocnéni je jedna zdulezitych proménnych, kterou je potfeba sledovat u déti
s chronickym onemocnénim. Kovacs a Mukerij spojuji lepsi pfizplisobeni se nemoci s
lepsimi dlouhodobymi vysledky kompenzace®. Horsi skore psychologickych prom&nnych
kvality Zivota bylo spojovano s horsim skérem ve vysledcich chovani*'. Ve spojitosti
s diabetem mellitem 1. typu zpravy dospivajicich o kvalité Zivota podminéné diabetem byly
spojovany s duSevnim zdravim. Dospivajici divky, které vykazuji, Ze diabetes ma vétsi vliv
na jejich kvalitu Zivota, maji v&t§i pravd&podobnost, Ze ziskaji symptomy deprese™’.

Oproti metabolické kompenzaci, kterd je objektivnim métitkem kontroly diabetu, kvalita
zivota je subjektivni hodnoceni, které mize nebo nemusi ovliviiovat zdravotni stav. Dité,
které¢ ma dobie zvladnuty diabetes, dosahne tohoto cile tim, Ze striktné¢ dodrzuje narocny
rezim. Dité¢ se mize navenek zdat zdravé podle objektivnich ukazatell, jako je glykémie a
nepfitomnosti zdravotnich symptomu, ale na ukor nizké kvality Zivota. Proto biologické
ukazatele neposkytuji informace o vniméani zdravotnich a socio-emociondlnich pociti
ditéte. Z tohoto ditvodu je hodnoceni kvality zivota podminéné zdravim dulezité nejenom

pro déti se Spatnou kompenzaci diabetu, ale také pro ty s dobrou kompenzaci. Pro obé

* KOVACS, M. Psychiatric disorder and metabolic control among youths with IDDM.
* CAMERON, M. Early detection of emotional and behavioural problems in children with diabetes.
*> GREY et al. Personal and family factors associated with quality of life in adolescents with diabetes.
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skupiny je dilezité¢ studovat, jak vice ¢i méné uspé€Sné zvladani onemocnéni, ovliviiuje

jejich fyzickou, dusevni a socidlni pohodu.

Poznatky o kvalité Zivota a data zdravych déti jsou v n¢kterych smérech stejné dilezita jako
data od déti s diabetem mellitem 1. typu, tim, ze nam tento udaj poskytuje normativni
métitko (standard). Zkouméni spoleénych a odliSnych jevl napfi¢ rGznymi skupinami
onemocnéni nam taktéz pomuize ziskat ndhled na mozné proménné nezavislé na
onemocnéni, které ovliviiuji kvalitu zivota déti s chronickym onemocnénim. Vyzkumné
tymy jiz provétily kvalitu Zivota u déti napf. s nasledujicimi onemocnéni, jako jsou
rakovina, astma, artritida a cysticka fibroza®’. Kvalita Zivota u d&ti a dospivajicich
s diabetem mellitem 1. typu by se dala porovnat s kvalitou zivota déti s astmatem a

cystickou fibrozou**.

Studie ukazuji, Ze hodnoceni kvality Zivota je dilezité u déti s diabetem mellitem 1. typu.
Nejenze déti v této populaci vykazuji niz§i kvalitu Zivota ve srovnani se zdravymi
vrstevniky®, ale niz§i kvalita Zivota souvisi s hor§im chovanim*® a dugevnim zdravim®*’.
Navic, déti s diabetem mellitem 1. typu se vice podobaji détem s jinym chronickym

onemocnénim ve zpravach vyhodnoceni kvality Zivota.

1.4 Vyznam dospivani pii vyzkumu kvality Zivota déti s diabetem mellitem 1. typu

V obdobi puberty déti s diabetem mellitem 1. typu prozivaji mnoho télesnych, socidlnich a

dusevnich zmén. Toto obdobi je charakteristické snahou se vymykat se zabéhnutému fadu,

® GUYATT, G. Children and adult perceptions of childhood astma.

“ SAWYER, M. A two-year prospective study of the health-related quality of life of children with chronic
illness.

* CAMERON, M. et al. Regional and urban Victorian diabetic youth.

% CAMERON, M. et al. Early detection of emotional and behavioural problems in children with diabetes.

*" GREY, M. et al. Personal and family factors associated with quality of life in adolescents with diabetes.
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porusovat pravidla, rebelovat®™. Dospivajici diabetici v tomto obdobi tak maji tendenci
poruSovat dodrzovani inzulinového rezimu. Toto ,,rebelovani* miiZze mit za nasledek akutni
a chronické komplikace. Chronické komplikace sice neohrozuji mladistvého diabetika
ihned, jsou vysledkem neukaznénosti a dlouhodobé Spatné kompenzace. Dusledky tohoto

v 1 r , C . uwe v v . 49
nezodpovédného chovani se projevi vétSinou az za nekolik let™ .

V obdobi dospivani klesa vliv rodi¢d na chovani déti, dit¢ chce zvladat management
diabetu bez pomoci rodiét a angazovanost rodi¢i klesa®®. Vyzkumy prokézaly, Ze
zodpovédnost za diabetickou pé¢i se méni u déti kolem 12 roku véku’'. V tomto véku
postupné davaji rodice vétsi samostatnost 1 zdravym détem. Nicméné, nckteti rodice maji
tendenci se prestat podilet na managementu diabetu i mnohem dfive. V né€kterych
ptipadech i tehdy, kdyz dité jesté neni dostate¢né piipraveno na zodpovédnost, kterou
diabeticka péce s sebou zajisté piinasi. Snizeny rodicovsky podil na diabetické péci mize
nejenom vést ke zvyseni konfliktd ve vztahu rodi¢-dite, ale také mlize prispet k negativnim
1ékaiskym vysledkim, jako je zhorSeni kompenzace . Ob& tyto promé&nné mohou ovlivnit

kvalitu Zivota ditéte.

S ohledem na specifické vyvojové zmény a problémy, se kterymi se dospivajici s diabetem
mellitem 1. typu setkavaji, je vhodné, aby se v budoucich vyzkumech kvality Zivota diabetu
mellitu 1. typu rozliSovalo mezi dospélymi a dospivajicimi. Dé&ti reaguji na problémy
spojené se somatickou chorobou jinak nez dospéli. Jejich prozivani onemocnéni je vazano
vice na aktudlni pocity, nezli na ptedstavu jejich disledkl pro svij dalsi Zivot a ocekdvani

dal§iho onemocnéni. Tento postoj je typicky pro mladsi déti, mladistvi jiZ na nemoc reaguji

*® VAGNEROVA, M.Vyvojova psychologie.

¥ VAVROVA, H. et al. Poezie dospivani.

% ALLEN, D. et al. Parent and Child Perceptions of the Management of Juvenile Diabetes.

' LA GRECA, A. Developmental and behavioral aspects of diabetes management in youngsters.

> MILLER, V. et al. Discrepancies Between Mother and Adolescent Perceptions of Diabetes-Related
Decision-Making Autonomy and Their Relationship to Diabetes-Related Conflict and Adherence to
Treatment.

19



1 TEORETICKA CAST

podobné jako dospéli™. Pro dalsi vyzkumy by pak bylo vhodné rozliovat i mezi détmi a
dospivajicimi diabetiky, a to na zdklad€ posunu diabetické rodiCovské péce, ktery se déje
kolem 12. roku véku. Tento vek se zda byt tim spravnym dé€licim bodem pro tyto dvé
veékové skupiny. Vysledky studii s vice specifikovanym vékem déti a dospivajicich by
mohly ukazat, zda nartistajici rodinné, Skolni a socialni pozadavky na dospivajiciho vedou

k nizsi kvalité zivota.

1.5 Faktory ovlivitujici kvalitu Zivota u diabetiki 1. typu

U dospivajicich a dospélych literatura uvadi, ze kvalita zivota uzce souvisi s faktory
ovliviujicimi diabetes a socio-demografickymi faktory. Lepsi kvalita Zivota u dospivajicich
a dospélych byla prokazateln& spojena s lepsi kompenzaci diabetu®, muzskym pohlavim,

v v 55 vr r oy . 56
mlads$im vékem™" a krat$im trvanim diabetu™ .

Podle pojeti socialng ekologického modelu dle Bronfebrennera a Andersenové®’ miizeme
tyto oblasti zatadit do mikrosystému, coz je vzorec aktivit, roli a interpersonalnich vztah,
které¢ vyvijejici se osoba zkousi v daném prostiedi jako je rodina. I v péci o diabetes
mellitus se jedna o soustavu procesti, jez jsou ve vzajemné a dynamické interakci. Uginky
nestability hormonalni nerovnovahy, jak je tomu u diabetu mellitu 1. typu, které plsobi na
cely organizmus, se vZzdy promitaji do celé osobnosti ditéte a mladistvého a podle toho také
nabyvaji osobité¢ podoby. Kazdé dit¢ ¢i dospivajici si svou nemoc uvédomuje a néjak ji

proziva. Osobnost ditéte a mladistvého je stejné individudlni jako osobnost vSech ostatnich

3 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese.

* GUTTMAN-BAUMANN, I. Metabolic control and quality of life assessment in adolescents with IDDM .

> HANESTAD, B. Self reported quality of life and the effect of different clinical and demographic
characteristics in people with type 1 diabetes.

* HUANG, G. Self rated health among youth with type 1 diabetes in relation to risk factors in longitudinal
study.

" MATOUSEK, O. Zaklady socialni prace.
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lidi. Proto, pokud mame dosdhnout stejného cile s riznymi lidmi, v naSem ptipadé co

. vr v r ’ e ’ . soe r1.. %58
nejlepsiho duSevniho stavu, musime s nimi zachazet individudlné™".

Literatura, kterd se zabyva détmi, se tolik neshoduje ve faktorech souvisejicich s kvalitou
zivota podminéné zdravim u déti s diabetem mellitem 1. typu. Dostupné studie kvality
zivota podminéné diabetem vykazuji rozporné vysledky a neobsahuji témét Zadné socio-
demografické proménné. Ve vétSin€ téchto studii v této oblasti byl vyzkumny vzorek
slozen z dospivajicich a dospélych respondentd, naskytd se také otazka moznych
vyvojovych rozdili téchto dvou skupin. Studie kvality Zivota podminéné zdravim u déti a
dospivajicich prokazaly spojitost mezi kvalitou Zivota a kompenzaci diabetu®, délkou

trvani diabetu®, vékem a pohlavim®'.
1.5.1 Kompenzace a kvalita Zivota

Mnoh¢é studie prokazaly, ze dobra kompenzace je spojovana s lepsi kvalitou zivota
podminénou diabetem u d&ti a dospivajicich®. U diabetu je kompenzace vyjadfovana
hodnotou glykovaného hemoglobinu (HbAlc), coz je hodnota primérné glykémie za
posledni 2-3 mésice. Gutmann a spol. (1998)* uvadi tuto spojitost u vzorku 177 dé&ti a
dospivajicich ve véku 10-20 let. Spojitost mezi kompenzaci a kvalitou zivota uvadi také
Hoey (2001)** napii¢ rtiznymi kulturami. Vyzkumnici studovali kulturné odli¥ny vzorek
respondenttl, ktery ¢ital 2101 déti a dospivajicich ve véku 10-18 let z Evropy, Japonska a

severni Ameriky®. Také vysledky této studie se shodovaly s piedeslymi v tom, Ze dobra

** MATEJCEK,Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti.

*» GUTTMAN-BAUMANN, I. Metabolic control and quality of life assessment in adolescents with IDDM.

% LLOYD, C. et al. Physical and psychological well-being in adults with type 1 diabetes.

' HOEY, H. et al. Good metabolic control is associated with better quality of life in 2.101 adolescents with
type 1 diabetes.

2 GUTTMAN-BAUMANN, I. Metabolic control and quality of life assessment in adolescents with IDDM.

% GUTTMAN-BAUMANN, I. Metabolic control and quality of life assessment in adolescents with IDDM.

% HOEY, H. et al. Good metabolic control is associated with better quality of life in 2.101 adolescents with
type 1 diabetes.

% HOEY, H. et al. Good metabolic control is associated with better quality of life in 2.101 adolescents with
type 1 diabetes.
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kompenzace je spojovana s lepsi kvalitou zivota. Vysledky dale podrobnéji ukézaly, ze
lep$i kompenzace snizuje vliv diabetu na kvalitu Zivota, respondenti maji mens$i pocet
starosti v oblasti diabetu, jsou vice spokojeni se zivotem a lépe vnimaji zdravi. Mares§
(2006)% také uvadi, Ze i chronicky nemocny &lovek nebo velmi vazng nemocny &lovek se
muze citit dobfe. Tento Clovek se nejen adaptuje na svilj neptiznivy stav, ale mize 1 zmenit
svlj pohled na zivot. Zméni sviij systém hodnot, zacne ocenovat jiné dimenze Zivota a

muze se subjektivné citit Iépe, nez v obdobi, kdy byl objektivné zdrav.

Nedavno publikovany pribézny vyzkum se 117 détmi a dospivajicimi rozsitil vyzkum
kompenzace a kvality zivota na mladsi vékovou skupinu o skupinu déti mladsich 5ti let.
Hesketh a kolegové (2004)°7 pouzili obecné méfitko kvality Zivota, tj. nezamdfené na
diabetes. Vyzkumnici zjistili, Ze u déti a dospivajicich ve véku 5-18 let je horsi
kompenzace, dle respondentli, spojovana s prokazané nizSim dusevnim zdravim rodict.
Zajimavosti bylo, Ze fyzické zdravi, jak vypovédéli dospivajici a rodiCe, casem predpovida
zménu kompenzace. Vyzkumnici proto pfiSli se dvéma hypotézami ve spojitosti s timto
nalezem. Tyto vysledky mohou poukazovat na to, Ze niz8i fyzické zdravi mize byt
rizikovym faktorem pro horsi kompenzaci diabetu v obdobi détstvi a puberty. Na druhé
strang, lepsi fyzické zdravi mize aktivng chranit proti obecnému zhorSovani kompenzace®®.
Ob& mozZnosti zdlraziuji dulezitost hodnoceni vnimani fyzického zdravi u déti a

dospivajicich s diabetem.

Naopak oproti vySe uvedenym vysledkiim, nékteré studie nenasly spojitost mezi
kompenzaci a kvalitou Zivota podminénou zdravim®. Je ale dillezité zminit, Ze tyto studie
byly provadény na vzorku dospivajicich ve v€ku 12 let a star$i. Navic Grey a kolegové

(1998)™ vyfadili ze své studie kvality Zivota u dospivajicich s diabetem mellitem 1. typu

% MARES, J. Kvalita Zivota u d&ti a dospivajicich.

S HESKETH, K. et al. Health related quality of life and metabolic control in children with type 1 diabetes.
% HESKETH, K. et al. Health related quality of life and metabolic control in children with type 1 diabetes.
% GREY, M. et al. Personal and family factors associated with quality of life in adolescents with diabetes.
" GREY, M. et al. Personal and family factors associated with quality of life in adolescents with diabetes.
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respondenty, ktefi za poslednich 6 mésici pfed nastupem do studie méli tézké
hypoglykemické piihody. Cetnost t&zkych hypoglykemickych ptihod je jedno z méfitek
kompenzace a velmi ovlivituje hladinu glykovaného hemoglobinu a diky vyfazeni
dospivajicich, ktefi v nedavné minulosti prodélali t€zké hypoglykemické pfihody, mohlo

dojit k mirn€ zkreslenému vzorku respondenti.
1.5.2 Délka trvani diabetu a kvalita Zivota

Ptestoze nebylo uskute¢néno mnoho studii zabyvajicich se vlivem délky trvani diabetu na
kvalitu zivota, je tato délka dal§i proménnou, kterd je spojovéana s kvalitou zivota u déti a
dospivajicich s diabetem mellitem 1. typu. V této oblasti se literatura rozchéazi. Nekteré
zdroje uvadi, ze lepsi kvalita Zivota je spojena s kratsi délkou diabetu’' a jiné zdroje
nenasly Zadné spojitosti’>. N&které studie prokazaly, Ze lepsi kvalita Zivota je spojena
s kratsi dobou trvani diabetu””, ale jiné studie tuto spojitost neprokazaly’®. Proto dalsi
studie na toto téma zajisté prinesou dalsi udaje poukazujici na souvislost mezi dobou trvani

diabetu a vysledky kvality zivota.
1.5.3 Socio-demografické proménné a kvalita Zivota

Ve srovnani s proménnymi spojenymi s diabetem byla socio-demografickym proménnym
vénovana mensi pozornost ve vztahu ke kvalité Zivota. VEk a pohlavi jsou zdkladni cilové

proménné, které byly zkoumany. Lepsi kvalita Zivota byla prokazatelné spojend s mladsim
6

A4

vékem”” a muzskym pohlavim’® u vzorku déti a dospivajicich. Vyssi vék je spojovan s vice

obavami a s mensi spokojenosti s vlastnim zdravim. Dospivajici divky s diabetem mellitem

"LLOYD, C. et al. Physical and psychological well-being in adults with type 1 diabetes.

2 WIKBLAD, K. Health related quality of life in relation to metabolic control and late complications in
patients with insulin-dependent diabetes mellitus.

P LLOYD, C. et al. Physical and psychological well-being in adults with type 1 diabetes.

" WIKBLAD, K. Health related quality of life in relation to metabolic control and late complications in
patients with insulin-dependent diabetes mellitus.

7 WIKBLAD, K. Health related quality of life in relation to metabolic control and late complications in
patients with insulin-dependent diabetes mellitus.

" LLOYD, C. et al. Physical and psychological well-being in adults with type 1 diabetes.
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1. typu prokazaly zvySené obavy, mén¢ spokojenosti a horSi vnimani zdravi nez stejn¢ stari

dospivajici chlapci”’.

Dostupna literatura o kvalité Zivota u déti s diabetem mellitem 1. typu poukazuje na to, ze
déti diabetici vykazuji hor§i kvalitu Zivota ve srovnani se zdravymi vrstevniky.
V porovnani s kvalitou Zivota déti s jinymi chronickymi onemocnénimi jsou na tom déti
s diabetem podobné. Nekolik lékaiskych a socio-demografickych proménnych bylo jiz
stanoveno, aby se identifikovalo, které¢ faktory ovliviiuji kvalitu zivota déti s diabetem
mellitem 1. typu. Doposud uskutecnéné vyzkumy prokézaly, ze pro déti a dospivajici jsou
mladsi vék, muzské pohlavi, kratsi trvani diabetu a lepsi kompenzace spojovany s lepsi

kvalitou zivota.

1.6  Mévitka kvality Zivota u déti

Nartst vyzkumt zamétenych na kvalitu zivota diabetikli vedl i1 k vyvoji n€kolika nastroju
k méfeni kvality zivota jak v obecném rozsahu, tak i zamétfené na specifické onemocnéni

(viz tabulka &. 1).

""HOEY, H. et al. Good metabolic control is associated with better quality of life in 2.101 adolescents with
type 1 diabetes.
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Tab 1. Piehled dostupnych dotaznikli hodnoticich kvalitu zivota podminénou zdravim pro

déti a mladistvé.

Oblasti

Nastroj/dotaznik Autor Vekovg kvality Zpus?b’ ,Casvo va
kategorie .. odpovédi | narocnost
zivota
6+20 sub
Child Health and iﬁﬁg‘gg ot oblasti;
Illness Profile - 1995 ’ 11-17 diskomfort, | 3-5
1 | Adolescent 199 63 mladistvi uspokojeni, | stupiiova 30 min
Edition (CHIP- Rile ’e t al vykonnost, | Skala
AE) (19 9};3) ’ odolnost,
rizika
14 —
418 let; | SOMACKS,
. socialni,
Child Health | Landgraf. | rodice | oiame | 46
. i Albert, déti do 10 . . .
2 | Questionnaire Ware let. d&ti emocni stupfiova 20 min
(CHQ) (1996) ) 1’1e ‘a fungovani, | skala
starsi zdravotpi
stav, vliv
rodicil
Exeter Health- o <
Related Quality | Eiser et al 6-11 let; i:glr; ?151;:12; \]/)i\zlliélni
3 | of Life (1999, détia oblasti- 16 | analosové 20 min
Measurement 2000) mladistvi . ana ogove
(EHRQL) otazek Skala
6
generickych
7-13let; | OPlasti.2 o
4 How are you? Bruil deti, cl?rtc))lrallisgligm gksgll;?rélg%va 30 min
(HAY) (1999) mizc(liliztew, onemocpéni, otazek
2 oblasti pro
konkrétni
onemocnéni
Infant/Toddler Abetz 2 mésice - | 12 oblasti - 7
5 | Quality of life | (1994), 5 let; o ditéti + 5 0 | Udaj Udaj
Questionnaire Langraf, pouze rodi¢ich; 103 | nedostupny | nedostupny
(ITQOL) Lee (2003) | rodice déti otazek
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Ravens- 10-16 let;
6 | KINDL Sicberer ef de'tl, ’ 4 Obl?.Stli 40 ? s’tupnova Pr1b11;ne
mladistvi, otazek skala 12 min
al. (1999) Sy
rodice
Multi-attribute 2-18 let; , ,
" 3-5 Grovni
System for déti nad 8 , .
o . 7 oblasti fungovani w1
7 classifying Feeny et let sami, v kazdé 7 e dince Nekolik
health status: al. (1992) mladsi 8 otézek Jo g ové’di minut
Health utilities let - "a% o
Index Mark 2 rodiCe 7
Multi-attribute Narozeni o
- stari; 5-6 urovni
System for ‘. , .
Ny deéti, 8 oblasti fungovani "oy
classifying Boyle et . "1z . Udaj
8 ) rodice, v kazdé 8 | jedince, ,
health status: al. (1995) o . 1 nedostupny
o mladistvi otazek odpovédi
Health utilities a dosoli Mo b.c"
Index Mark 3 P >
sami
NOdelC Quality Lindstrom 2_1§ }et; 4 oblastia 5 | ., . o
of life deéti, .| Udaj Udaj
9 . . et al. (1991, .’ . | pod oblasti; , ,
Questionnaire mladistvi, . nedostupny | nedostupny
. 1993,1994) o 74 otazek
for Children rodice
Pediatric Quality 2:18 let;
. . déti nad 5 . 3-5
of Life Varni et al. 3 oblasti; 23 . .
10 . . let, . stupiiova 5-10 min
Questionnaire (1999) N otazek w1z
(PedsQL) mladistvi, skala
rodice
Warwick Child
1 Health and Spencer, 0-5 let; 10 oblasti; | volba ze 4 10 min
Morbidity Coe (1996) | rodice 16 otazek | alternativ
Profile
16 Dimension Apajasalo | 12-15 let; .| 5 stupniova .
21 16 D) (1996) miadistvi | 10 Pt | il >-10 min
. . Apajasalo 8-11 let; L
13 (1177%“;““0“ etal. détia | 170blasti | 3 0PV | 20.30 min
(1996) mladistvi
Dlabetes Quality | Ingersoll, 12-15 let; | Udaj Udaj
14 | of Life for Marrero mladistvi 52 oblasti nedostupny | nedostunpnt
Youth (1991) pny Py

® MARES, J. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich 1.
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Podobné jako u ostatnich vyzkumii, mnoho nastrojii k hodnoceni kvality zivota u déti
vychazi ze studii u dospélych. Cetnost vyzkumii kvality Zivota u déti s diabetem mellitem
1. typu se v poslednich letech zvysil. Naptiklad sebehodnoceni je povazovéano za zlaty stfed
pro méteni kvality zivota u dospé€lych s chronickym onemocnénim. Avsak u déti jsou
méfitka sebehodnoceni omezena kognitivnimi a vyvojovymi schopnostmi ditéte”. D&ti
maji riizné Urovné schopnosti Cteni, psani, slovni zdsoby a rGiznou miru pozornosti
vzhledem k jejich v€ku. Proto jsou pouzivany dotazniky pro rodice zamétené na dité, které
se vyuzivaji pro sbér informaci spojenych s kvalitou zivota ditéte z perspektivy dospé€lého,
ktery je ditéti nablizku. Dotaznik pro rodice neni ndhrazkou za sebehodnoceni ditcte, ale
sbér informaci od rodi¢l a ditéte nabizi ojedinélou perspektivu obou skupin. Dnes je
nékolik dostupnych ndastroji k méfeni obou obecnych a na diabetes zaméfenych

proménnych tykajicich se kvality zivota déti s chronickym onemocnénim.

V porovnani s jinymi méfitky kvality zivota u déti s diabetem mellitem 1. typu je mozné
pouzit PedsQL 3.0 Modul diabetes mellitus 1. typu ve vékové kategorii uz od 5. let do 18.
let* a také PedsQL 4.0 dotaznik obecné $kaly kvality Zivota ve vékové kategorii od 2. let
do 18. let. Vyhodou téchto dotaznikt je, ze jsou dostupné v n€kolika v€kovych kategoriich
— 2-4 let, 5-7 let, 8-12 let, 13-18 let a 18-25 let. Zaroven je dotaznik PedsQL 3.0 zaméteny
konkrétn€ na problematiku diabetu, ktery se zabyva riiznymi problémy spojenymi s 1écbou
a prizpusobovani se chronickému onemocnéni, vcetné problémi a symptomi diabetu,

piekazek v 1écbe, dodrzovani 1é€by, obav a komunikace.

Zjiz existyjicich vyzkuml vyplyva, Ze déti a dospivajici s diabetem mellitem 1. typu
vykazuji nizsi kvalitu Zivota ve srovnani s détmi a dospivajicimi z obecné populace®'. Tyto
vysledky zvyraziuji otazku potenciondlnich negativnich nasledkt diabetu a jeho 1écby na

psychické, socidlni a emocionalni zdravi ditéte. Prestoze literatura nespecifikuje, které

7 SEID, M. Pediatric health related quality of life measurement technology.
80 VARNIL, J. PedsQL™.
1 CAMERON, M. Regional and urban Victorian diabetic youth.
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proménné maji vliv na kvalitu zivota, studie jiz odhalily né¢kolik socio-demografickych a na
diabetu zavislych proménnych, které potenciondlné ovliviluji kvalitu zivota déti a

dospivajicich.

Pro déti s chronickym onemocnénim, jako je diabetes mellitus 1. typu, byla identifikovana
jako dalsi dil¢i bod vyzkumu rodicovskd percepce kvality zivota ditéte. Toto zjiSténi neni
ptekvapujici vzhledem k vyznamné roli rodice, kterou hraje v zivoté ditéte. Zdarny
management diabetu potfebuje zejména koordinovany ptistup, jak ze strany ditéte, tak ze
strany rodie. Rodi¢e c¢asto pievezmou zodpovédnost za denni tkoly v managementu
diabetu, nebot’ mnohdy dit¢ neni schopno zvlddnout ndrocné postupy IéCby samo.
Vyzkumy ukézaly, Ze zvySena rodiovska zodpovédnost za 1écbu diabetu je spojena s lepsi
kompenzaci diabetu u déti ve vkové skuping 7-11 let*. Vzhledem k mife angaZovanosti
rodica, kterd je nutnd pro zdarny management diabetu, rodi¢e nabizeji jedinecny pohled na

kvalitu zivota jejich déti.

Kromé ziskavani informaci od rodicu je také dulezité, pokud mozno, ziskat informace od
déti o tom, jak oni sami vnimaji svoji kvalitu Zivota. Stoji za zminku, Ze vétSinou se rodice

a déti s chronickym onemocnénim vzajemn& neshoduji na kvalité Zivota®’.

%2 LA GRECA, A. Developmental and behavioral aspects of diabetes management in youngsters.
% GUYATT, G. Children and adult perceptions of childhood astma.
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2 CIiLE PRACE A HYPOTEZY

2.1 (il prace

Cil 1: zjistit miru obecné kvality Zivota a kvality Zivota podminéné diabetem mellitem 1.

typu u déti a mladistvych diabetikti ve véku 8-18 let.

Cil 2: zjistit miru shody odpovédi dotazovanych déti a rodicl v dotaznicich zamétenych na

obecnou kvalitu zivota a kvalitu zivota podminénou diabetem.

Cil 3: zjistit zda vék, pohlavi, délka trvani diabetu, zptisob aplikace inzulinu a kompenzace

ovlivituji hodnoty obecné kvality Zivota a kvality Zivota podminéné diabetem.

2.2  Hypotézy

Hypotéza 1: rodi¢e v porovnani s détmi budou vykazovat niz$i kvalitu zivota na Skale

obecné kvality Zivota i na Skéle kvality zivota podminéné diabetem.

Hypotéza 2: mira shody mezi odpovéd'mi déti a rodict bude nizka.

Hypotéza 3: ptedpokladdme, ze délka trvani diabetu ovlivni hodnoty kvality Zivota

podminéné diabetem u déti.
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Objektem vyzkumu bylo zjistit Groven obecné kvality Zivota a kvality zivota podminéné
zdravim u déti a mladistvych s diabetem mellitem 1. typu ve véku 8-18 let. Pfedmétem
vyzkumu byli déti a mladistvi diabetici ve véku 8-18 let. Vyzkum byl proveden u déti a
mladistvych, kteii jsou vedeni v evidenci diabetologickych center v Ceskych Budg&jovicich,
Pisku, Piibrami, Pardubicich, Strakonicich a Tabofe. Pro sbér dat byl v praci pouZit
dotaznik. Pivodni zamér vyzkumu uskutec¢nit mezindrodni porovnani vysledki kvality
zivota podminéné zdravim u déti a dospivajicich vékové kategorie 8-18 let z Ceské
republiky a Kanady nebylo mozné uskute¢nit vzhledem k nedostupnosti dat od pacientl a
nepfistupnosti zdravotnickych organizaci v Kanadé. Ve zminénych diabetologickych
centrech byli osloveni détsti diabetologové a ti souhlasili s provedenim vyzkumu. Nekteti
1ékati a zdravotni sestry dotazniky rozdali détem a rodicim sami po fddném proskoleni a
v ostatnich pfipadech jsem rozdala dotazniky détem a rodicim osobné. Pokazdé dostali
rodice a déti k vyplnéni jeden svazek dotazniku, ktery obsahoval zdkladni informace o
vyzkumu, identifikacni otazky pro dité, dotaznik PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0. Verze pro
rodice navic obsahovala informovany souhlas, kde rodie vyjadfili svlij souhlas s ucasti
jejich ditéte na vyzkumu. Pokud rodice informovany souhlas nepodepsali, oni ani jejich
dité se vyzkumu nezucastnilo. Vzorek se skladal ze 79 déti ve véku 8-18 let a vzdy jednoho

z jejich rodicu.

Kromé identifikacnich udaji byly od respondenti pozadovany hodnoty posledniho
glykovaného hemoglobinu (HbAlc). Tato hodnota vyjadiuje primérné hodnoty glykémii
za poslednich 8-10 tydnti a méfi se tim tak dlouhodoba kompenzace. Piedeslé studie
ukézaly, Ze hodnoty HbA lc jsou spolehlivé k ur€eni kompenzace u déti. Hodnota HbAlc je

v

povazovana za spolehlivéj§i ve srovnani shodnotami glykémii namétfenych za
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posledni tyden, které mohou byt ovlivnény dennimi aktivitami®. Hodnoty kompenzace
uvadeli respondenti podle jejich posledniho vySetieni v diabetologickém centru u
osetiujiciho 1ékate. Stav kompenzace se podle Ceské spoleénosti klinické biochemie CLS
JEP a Ceské diabetologické spole¢nosti CLS JEP hodnoti nésledujicimi hodnotami HbA lc:
vyborna (< 4,5 %) , uspokojivé (4,5 — 6,0 %) a neuspokojiva (> 6,0 %). ¥

3.1 PedsQL 4.0 Dotaznik o pediatrické kvalité Zivota

Po Uvodni reSerSi dostupnych dotaznik kvality zivota pro danou vékovou kategorii
zamétenych na chronické onemocnéni diabetes mellitus 1. typu jsem dosla k zavéru, ze
jediny pouzitelny dotaznik pro navrhované téma Kvalita zivota déti a mladistvych diabetiki

86:87

je dotaznik PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory™"". Je to méfitko, které hodnoti

jak obecnou Skalu kvality zZivota, tak i kvalitu zivota zamétenou na chronické onemocnéni.

Konkrétné byl pouzit dotaznik PedsQL 4.0 Generic Core Scale (dotaznik obecné skaly
kvality zivota), ktery se pouzivd k méfeni obecné kvality zivota u déti a dospivajicich.
V souladu s definici zdravi dle WHO, PedsQL 4.0 dotaznik obecné $kaly hodnoti socialni,

emociondlni a fyzické zdravi respondenta.

Mezi existujicimi néstroji v tomto oboru je PedsQL 4.0 dotaznik obecné skaly jediné
empiricky validni méfitko a je dostupné v nékolika verzich - dotaznik k sebehodnoceni
ditéte, verze pro rodice a je navic dostupny v nékolika vékovych skupinach (2-4 let, 5-7
let, 8-12 let, 13-18 let) a v n¢kolika svétovych jazycich vCetné jazyka ¢eského. U verze pro

déti ve véku 2-4 let vypliuji dotazniky pouze rodice. Ve verzi pro vékovou skupinu 5-7 let

¥ DANEMAN, D. Factors affecting glycosolated hemoglobin values in children with insulin dependent
diabetes.

% CDS: Laboratorni diagnostika a sledovéni stavu diabetu mellitu.

8 VARNI, J. PedsQL™.

8 VARNL, J. et al. The PedsQL
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hodnoti respondenti kvalitu Zivota na tfistupiiové Skale O=nikdy, 1=nckdy, 2=Casto
s ptisluSnymi ,,smajliky*“. U verze pro veékovou skupinu 8-12 let a 13-18 let maji
respondenti na vybér z pétistupniové Skaly — ,jak velky problém pro tebe kazda véc
pfedstavovala v pribé¢hu posledniho JEDNOHO mésice” O=nikdy, 1=téméf nikdy,
2=n¢kdy, 3=Casto, 4=témét vzdy. Vysledky jsou na konci pievedeny na skalu 0-100, kde
plati, ¢im vyssi skore, tim leps$i kvalita Zivota podminéna zdravim. Vysledky zahrani¢nich
studii ukazuji rozdil mezi témito dvéma skupinami®**®.

Vzhledem k tomu, Ze jde o nastroj k méfeni obecné kvality zivota, miize se dotaznik
pouzivat u vzorku déti zdravych, ale stejné tak 1 u déti s akutnim nebo chronickym
onemocnénim. Vyzkumy prokdzaly, Ze zékladni Skala Uspésné odliSuje tyto dvé skupiny.
Navic jsou kdispozici moduly specidln¢ orientované na riznd onemocnéni, které

poskytnou detailni informace o kvalité zivota jedince s riznymi onemocnénimi.

PedsQL 4.0 ma jak verzi pro dité tak verzi pro rodice. Dotaznik mé 23 otazek rozdélenych
do nésledujicich kategorii: somatické fungovani, psychologické fungovani, socidlni
fungovani a Skolni fungovani a soucet hodnot udava celkovou hodnotu obecné kvality

Zivota ditéte.
3.1.1 Somatické fungovani — ,, Télesné zdravi a éinnosti“

Skala somatického fungovani hodnoti v osmi otazkach somatické aspekty kvality Zivota,

jako jsou schopnost chlize, béhu, cviceni nebo pritomnost bolesti.

% VARNI, J. et al. The PedsQL™ in pediatric cancer.
% VARNI, J. et al. The PedsQL in type 1 and type 2 diabetes.
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3.1.2 Socialni fungovani — ,,Moje pocity“

Pét otazek zaméfenych na skalu socidlniho fungovani hodnoti, jak respondenti vychézeji
s vrstevniky (napf. posméch od vrstevnikll, problém vychazet s ostatnimi) nebo jestli déti

udrzi tempo s ostatnimi vrstevniky, napt. pfi hie.
3.1.3 Psychologické fungovani — ,,Jak vychazim s ostatnimi*

Skala psychologického fungovani ma pét otazek tykajicich se obav a potizi déti, napt. jestli

jsou smutné nebo maji problémy se spanim.
3.1.4 Skolni fungovini — ,, Ve §kole*

Skala péti otazek zkoumajicich Skolni fungovani je zaméfend na problémy ve Skole, napf.
udrZeni pozornosti, zapomindni véci, problém stihat Skolni povinnosti a absence ve Skole

kvuli zdravotnimu stavu.

3.2 PedsQL 3.0. Dotaznik o pediatrické kvalité Zivota — Modul Diabetes

Nové zpracovany PedsQL 3.0 Modul diabetes mellitus 1. typu™ je nastroj na méfeni
kvality zivota s diabetem. PedsQL 3.0 ma jak verzi pro dité tak verzi pro rodice a je ho

vvvvv

svétovych jazycich®'.

Dané dotazniky bohuzel nebyly dostupné v Ceském jazyce, nicméné Dr. Varni, autor
dotaznikd vlastnici veSkera autorska prava na PedsQL dotazniky, umoziuje, aby si pro

potieby vyzkumu vyzkumnici dotazniky ptelozili. Proto byly dotazniky ptelozeny z jazyka

% VARNI, J. The PedsQL in type 1 and type 2 diabetes.
! VARNIL, J. The PedsQL 4.0.
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anglického do jazyka Geského. Ceska verze dotazniku vznikla na Zdravotné socialni fakulté
Jiho¢eské univerzity v Ceskych Bud&jovicich a poté prosla lingvistickou verifikaci, kterou
autor pozaduje pro uznani a nasledné vyuziti dotaznikli v praxi. Vroce 2007 byl
uskutecnén pilotni vyzkum na vzorku 10 respondentl, tak, jak to pozaduje protokol
lingvistické verifikace a poté pocatkem roku 2008 jsme obdrzeli rozhodnuti od autora, zZe
nami pielozené dotazniky lze pouzivat v praxi. Diky tomuto postupu je nyni i ¢eskd verze
PedsQL 3.0 na seznamu dostupnych jazykovych verzi dotazniki, které jsou dostupné na

www.pedsql.org’.

Dotaznik ma 28 otazek rozdélenych do nasledujicich kategorii: problémy spojené s 1écbou
a prizpusobovanim se diabetu mellitu 1. typu, véetné probléml a symptoml diabetu,
piekazek v 1écbeé, dodrzovani 1écby, obav a starosti s komunikaci. Rozdé€leni dle véku a

hodnoceni PedsQL 3.0 je stejné jako u PedsQL 4.0 obecné skaly kvality zZivota.
3.2.1 Symptomy diabetu — ,,Muij diabetes*“

Skala problémt a symptomt diabetu hodnoti v jedenacti otdzkach, zda respondenti maji
psychologické symptomy diabetu, jako napt. Casta Zizen, mozna existence hypoglykémie

nebo ¢asté chozeni na zachod.
3.2.2 Piekazky v lé¢bé — ,,Lécba I

Ctyfi otazky zaméfené na $kalu prekazek v 16¢bé hodnoti obecné problémy, které mohou
ovlivnit 1é¢bu, jako jsou napt. bolest pii méteni glykémie nebo aplikaci inzulinu, neshody

s rodi¢i v dodrzovéni 1écby, stud za to, Ze mam diabetes.

2 VARNIL, J. PedsQL 4.0 Generic Core Scales and PedsQL 3.0 Module Diabetes.
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3.2.3 DodrZovani reZimu — ,,Lécba IT“

Skala dodrzovani 1é€by se sedmi otdzkami zaméfuje na zvladani tkond, jako jsou méfeni

glykémii, hlidat si jednotky v dieté a aplikaci inzulinu.
3.2.4 Starosti — ,,Obavy“

Skala obav se zaméfuje napf. na tyto situace respondenta: strach, Ze bude mit

hypoglykémii, strach, Ze bude mit pozdni komplikace, strach z neuspésné 1éCby.
3.2.5 Problémy s komunikaci — ,,Komunikace*

Skala ti{ otazek zaméfenych na komunikaci hodnoti, jak jsou déti schopny komunikovat

s okolim, jako napt. dotazovat se sester a doktori nebo vysvétlovat nemoc ostatnim.

3.3 Analyza dat

Statistickou analyzu dat provedl Prom. mat. Bohuslav Slipka, CSc. ze Zemédélské fakulty
Jihoteské univerzity v Ceskych Bud&jovicich pomoci statistického programu SPSS

(Statistical Package for the Social Sciences).

Analyza hlavniho cile tohoto vyzkumu - zjistit miru obecné kvality Zivota a kvality Zivota
podminénou diabetem mellitem 1. typu u déti a dospivajicich diabetikli - byla provedena
pomoci statistického programu SPSS pomoci vypocteni aritmetického priméru a
smérodatnych odchylek. Podle autora dotazniku Varniho, ndm tato hodnota uréi miru
obecné kvality zZivota a kvality zivota zaméfené na diabetes. Dle navodu autora dotaznika
se obecnd kvalita Zivota a kvalita zivota podminéna diabetem hodnoti na skéale od 0 - 100

s tim, Ze neni uvedena horni ¢i spodni hranice hodnoty, ktera urcuje jak dobra ¢i Spatna je
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kvalita zivota, ale obecn¢ plati, ¢im vyssi celkovd priméméa hodnota (hodnota

: —y . , -y s 03
aritmetického priméru), tim vyssi kvalita Zivota™.

Analyza prvniho dil¢iho cile prace - zjistit miru shody odpovédi dotazovanych déti a rodici
v dotaznicich zaméfenych na obecnou kvalitu zivota a kvalitu Zivota podminénou diabetem
- byla provedena ve statistickém programu SPSS pomoci statistické procedury T-test.
Paired Sample Test, neboli parovy T-test, slouZi k porovnani primérti dvou proménnych na
jednom vybérovém souboru. Kazdy ptipad je v analyze reprezentovan dvojici méfeni.
Tento test se uziva tehdy, pracujeme-li s daty a nezname skutecné priméry zkoumanych
proménnych. Parovy T-test se sestdva z vypoctu aritmetickych praméra, korelacni matice -
Pearsonova koeficientu, ktery nas informuje o sile a sméru linearniho vztahu dvou
proménnych. Dale pak, na zdklad¢ studentovy statistiky t, zamitdme nebo nezamitdme
nulovou hypotézu o rovnosti stfednich hodnot. Pro vyhodnoceni hypotézy predpokladame,
ze pokud zamitneme nulovou hypotézu u vice nez poloviny dvojic hodnot, potvrzujeme

hypotézu k dil¢imu cili prace.

Analyza druhého dil¢iho cile prace, a to, zda ve&k, pohlavi, délka trvani diabetu a
kompenzace ovlivituji hodnoty obecné kvality zivota a kvality zivota podminéné diabetem,
byla provedena pomoci statistického programu SPSS analyzou rozptylu (ANOVA —
Analysis of Variance). Tato metoda zjiStuje podobnost ¢i rozdilnost stfednich hodnot
proménné ve vice nezavislych vybérech. Davd do poméru heterogenitu v jednotlivych
skupinach a vzajemnou odliSnost skupin. Na zédklad¢ poméru analyzy rozptylu (statistiky F)
zamitame, ¢i nezamitdme hypotézu o rovnosti stfednich hodnot ve skupinach oproti

alternative, ze alespoi jedna stiedni hodnota se lisi.

% VARNI, J. PedsQL.
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Tabulka ¢. 2 uvadi popisnou statistiku vyzkumného souboru. Zde jsou uvedeny
identifika¢ni tidaje, mira kompenzace a primérné hodnoty obecné kvality Zivota a kvality
zivota podminéné zdravim. Vyzkumny soubor tvofilo 79 déti, z toho 45 chlapct (57% z
uvedeného vzorku) a 34 divek (43% z uvedeného vzorku). Vzdy k jednomu dotazovanému
ditéti odpovidal i jeden zjeho rodict. Primérny vék dotazovaného vzorku déti a
mladistvych ve véku 8 — 18 let ¢inil 13,5 let, nejmladSimu bylo 8 let a nejstarSimu bylo 18
let. Primérnd délka trvani diabetu byla 3,9 let a primérnd hodnota glykovaného
hemoglobinu u vzorku byla 6,8% coZz zna¢i, Ze u dotazovaného vzorku je kompenzace
diabetu spiSe neuspokojiva. Zavislost téchto a dalSich proménnych je zhodnocena dale

Vv praci.

Tab. €. 2. Identifika¢ni idaje vyzkumného souboru

Popisna statistika souboru

% Aritmeticky | Smérod.
(pocet) primér odchylka N Minimum | Maximum
Veék 13,56 2,92 79 8 18
Trvani diabetu 8leta
3,85 1,42 79 1 vice
ﬁztll(a%e 2,16 0,37 79 pero pumpa
HbA1c 6,83 0,75 79 5,2 8,9
PedsQL 4.0 83,26 10,68 79 55,4 96,7
PedsQL 3.0 75,23 10,34 79 47,3 98,2
Chlapec 56,96
(45)
Divka 43,03
(34)

Pozn.: N = celkovy pocet respondentli ve vyzkumném vzorku

Zdroj: vlastni vyzkum
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Tabulka ¢. 3 informuje o sile sméru linedrniho vztahu proménnych, jako jsou identifikacni
udaje, kompenzace, vypovedi déti a rodict v dotazniku obecné kvality Zivota PedsQL 4.0 a
vypovédi déti a rodi¢ti v dotazniku kvality zivota podminéné diabetem PedsQL 3.0.
V uvedené tabulce jsou hodnoty Pearsonova korelacniho koeficientu, ktery urcuje
signifikaci pro jednotlivé proménné identifikacnich udaji a kompenzace ve vztahu
s vypovédmi déti a rodici, jak na Skdle obecné kvality Zivota (PedsQL 4.0), tak na Skale
kvality zivota podminéné diabetem (PedsQL 3.0). Vystupy v této tabulce ukazuji, ze
jednotlivé proménné jsou statisticky vyznamné. Nejvyznamnéjsi vztah, na hladiné
vyznamnosti 0,05, byl prokdzan mezi trvanim diabetu a kompenzaci diabetu a taktéz tomu
bylo i u odpovédi déti a rodicii respondentt ve vypovédich obecné kvality Zivota (PedsQL
4.0) a kvality zivota podminéné diabetem (PedsQL 3.0). Tyto zavislosti jsou podrobné&ji

zkoumany dale v praci.
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Tab. ¢. 3: Korelacni koeficienty mezi proménnymi identifikacnich udaji a kompenzace ve vztahu k hodnotdm PedsQL 4.0 a

PedsQL 3.0
Korelace
Zpusob PedsQL PedsQL
Trvani aplikace Glykémie- PedsQL 4.0 - PedsQL 3.0-
Vék Pohlavi diabetu inzulinu | kompenzace | 4.0 -dité rodi¢ 3.0 - dité rodi¢

Vek Pearsonlv

korelaéni koeficient
Pohlavi Pearsonlv -246"

korelaéni koeficient
Trvani diabetu Pearsonlv 376" -,069

korelaéni koeficient
Zpuslob aplikace Pearsgnt,w - 044 304" 144
inzulinu korelaéni koeficient
Glykémie-kompenzace | L earsonav -,054 038 | -315" -,043

korelaéni koeficient
PedsQL 4.0 — dité Pearscgnlljv N ‘222' 037 !223* 060 -030

korelaéni koeficient
PedsQL 4.0 — rodi& Pearsonav 285 -102 138 -,023 -,065 852"

korelaéni koeficient
PedsQL 3.0 —dit& Pearsonlv 210 172 284" -,025 -120 655~ 557"

korelaéni koeficient
PedsQL 3.0 —rodig Pearsonuv 171 -157 150 -,198 -,057 467" 583" 685"

korelaéni koeficient

** Korelace je vyznamna na hladin€ vyznamnosti 0.01 (oboustrannd). *. Korelace je vyznamna na hladin¢ vyznamnosti 0.05 (oboustranna).

Zdroj: vlastni vyzkum
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Hlavni cil:

Ve vztahu k hlavnimu cili prace, a to zjistit miru obecné kvality Zivota a kvality Zivota
podminéné diabetem mellitem 1. typu u déti a dospivajicich diabetikl ve véku 8-18 let, byly
vypocteny aritmetické praméry a smérodatné odchylky ve vypovédich déti a rodici v obecné
kvalité Zivota a kvalité Zivota podminéné diabetem. Udaje k tomu potiebné byly sesbirdny
pomoci dotaznikli PedsQL 4.0 (zaméfeny na obecnou kvalitu zivota) a PedsQL 3.0 (dotaznik

kvality zivota zaméfeny na diabetes) a byly vyhodnoceny dle navodu autora dotaznik.

V tabulce €. 4 jsou uvedené aritmetické priméry a smérodatné odchylky vypovédi déti a
rodi¢l v ¢asti dotazniku obecné kvality zivota - PedsQL 4.0 a ¢asti dotazniku zaméfeného na
diabetes - PedsQL 3.0. Aritmeticky pramér zde udava praimérnou hodnotu kvality Zivota
v dané oblasti, kterd potazmo uvadi jak hodnotu obecné kvality Zivota, tak i kvality Zivota
podminéné diabetem, a to jak ve vypovédich déti, tak ve vypovédich rodict. PedsQL 4.0 a
PedsQL 3.0 se hodnoti na skale od 0 - 100 s tim, ze autor neuvadi horni ¢i spodni hranici
hodnot, které urcuji jak dobra ¢i Spatnd je kvalita zivota, ale obecné plati, ¢im vyssi celkova
prim&méa hodnota (hodnota aritmetického priiméru), tim vy kvalita Zivota’. Na
zkoumaném vzorku déti vykazovaly jak vyssi hodnotu obecné kvality zivota — 83,3, tak i
kvality zZivota podminéné diabetem — 75,2. Naproti tomu rodi¢e hodnotili jejich obecnou
vykazovaly déti v oblasti tykajici se ,,Skoly a Skolnich povinnosti® — 70,7, zatimco rodice
vykazovali nejniz§i hodnotu v oblasti tykajici se ,,starosti s diabetem* — 51,2. Druhé nejnizsi

hodnoty uvadély obé skupiny v oblasti ,,miij diabetes™ — déti 71,1 a rodice 66,8.

Tabulka ¢. 5 ukazuje korelacni koeficienty proménnych kvality Zivota na Skale obecné
kvality zivota (PedsQL 4.0) a na Skale kvality zivota zaméfené na diabetes (PedsQL 3.0).
Vysledky ukazuji, ze jednotlivé Skaly obecné kvality Zivota a kvality zivota podminéné

diabetem jsou navzajem tizce propojené u obou vypoveédi déti i rodict.

% VARNI, J. PedsQL.
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Tab. €. 4: Aritmetické priméry a smérodatné odchylky vypovedi déti a rodict v PedsQL 4.0

a PedsQL 3.0.
Popisna statistika souboru
Télesné zdravi a Cinnosti 87,540 13,0152 | 79 | Télesné zdravi a Cinnosti 85,206 13,8197 79
Moje pocity 78,481 15,9798 | 79 | Moje pocity 77,405 15,8693 79
Jak vychazim s ostatnimi 93,734 11,5044 79 | Jak vychazim s ostatnimi 92,215 14,0454 79
Ve skole 70,696 16,2854 | 79 | Ve Skole 68,354 17,8261 79
Muj diabetes 71,030 12,7762 | 79 | MUj diabetes 66,830 11,7167 | 79
Lécball 72,468 17,3494 | 79 | Lécbal 67,642 18,0077 | 79
Lécba Il 84,629 11,3134 | 79 | Lécball 81,736 13,3261 79
Starosti 71,308 18,1864 | 79 | Starosti 51,160 24,4503 | 79
Komunikace 76,266 20,1087 | 79 | Komunikace 79,641 21,5061 79
PedsQL 4.0 83,255 | 10,6805 | 79 | PedsQL 4.0 81,370 11,5986 | 79
PedsQL 3.0 75,226 10,3400 | 79 | PedsQL 3.0 70,366 10,4654 | 79

41

Zdroj: vlastni vyzkum




[44

Tab. 5: Korelaéni koeficienty proménnych PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0 ve vypovédich déti a rodic¢d

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 | 22
PedsQL 4.0 - Dité

1.Télesné zdravi a 1

Sinnosti

2.Moje pocity 214 1

3.Jak \'/yc_:hézim s 564" | 448" 1

ostatnimi

4.Ve skole 396" | 5127 | 574" 1

5.PedsQL 4.0 757" | 6907 | ,809" | ,800" 1

PedsQL 4.0 - Rodié

6.Télesné zdravia g5 | o0p | 522" | 357 | 675" 1

¢innosti

7.Moje pocity 122 | 7267 | 368" | ,497" | 539" | 245 1

8.Jak vychazim s 398" | 348" | ;757" | 519”7 | 6317 | 448" | 450" 1

ostatnimi

9.Ve $kole 4007 | 486" | 585 | 818" | ;736" | 424" | 547" | 593" 1

10.PedsQL 4.0 635" | 5547 | ;7217 | ;705" | 8527 | ;747" | ;700" | ,781" | ,828" 1

PedsQL 3.0 - Dité

11.M(jj diabetes 4707 | 5217 | 438" | 490" | 634" | 388" | 515" | ,279 | 4317 | 5317 1

12.Lécba | 230" | 4997 | 287" | 4337 | 4717 | 151 | 526" | ,359" | ,3317 | 424" | 426~ 1

13.Lécbal ll ,058 | 4427 | 3157 | ;323" | ;349" | -,016 | 427" | 234" | 269 | 272 | 377" | 554" 1

14.Starosti 177 | 4387 | 3257 | 346" | ,408" | 123 | ,383" | 196 | ,314" | 3217 | 222" | ,366 | 442" 1

15.Komunikace 3537 | 109 | 132 | 244" | 2977 | 2927 | 206 | ,098 | 273" | 299" | 264" | 405 | 427" | 247 1

16.PedsQL 3.0 406" | 5997 | 456 | 546" | 655 | ,304" | ,608" | ,343" | 478" | 557" | ;788" | ;752" | ;762" | 556 | ,597" 1

PedsQL 3.0 - Rodi¢

17.MUjj diabetes 148 | 4297 | 3797 | ;306" | ;392" | ,174 | 603" | ;335 | ;382" | 467 | 662" | ,226 | 297" | ,180 | ,097 | ,511" 1

18.Lécba | 163 | ;3177 | 2317 | ,4197 | ;365" | ,203 | ,468" | 401" | ,386 | 458" | ,248 | 674" | 352" | ,150 | ;327" | 475" | ,200 1

19.Lécba Il ,092 | 488" | 303" | 279 | ,361" | ,160 | ,515 | ,323" | ,261 | ,3917 | ,389" | 449" | 650" | ;339" | ;378" | 617" | ,378" | ,549" 1
20.Starosti -007 | 3527 | 174 | 3927 | 282" | 119 | 499" | 204 | ;3217 | 359" | 191 | ;375 | ,163 | 418" | -,072 | 2917 | 256 | 435 | ,331" 1
21.Komunikace 166 | ,032 | -010 | ,026 | ,087 | ,235 | 294" | ,073 | ,076 | ,230° | ,165 | ,341" | 126 | ,119 | 579" | ;340" | ,123 | 401" | ;381" | ,142 1
22.PedsQL 3.0 169 | 5177 | ;3617 | 4307 | 467 | 259 | ;734" | 416 | 443" | 583" | 560" | 577 | 493" | 355 | ,353" | 685 | , 700" | ;706" | , 786" | ,606 | ;530" | 1

** Korelace je vyznamna na hladiné vyznamnosti 0.01 (oboustranna). * Korelace je vyznamna na hladiné vyznamnosti 0.05 (oboustranna).

Zdroj: vlastni vyzkum
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Diléi cil €.1:

Ve vztahu k prvnimu dil¢imu cili prace, a to zjistit miru shody odpovédi dotazovanych déti
a rodi¢l zkoumanych pomoci dotaznikii zamétenych na obecnou kvalitu Zivota a kvalitu
zivota podminénou diabetem, byla pouZita statistickd procedura T-test. Paired Sample Test,
neboli parovy T-test byl pouzit k porovnani primérti odpovédi déti a rodict v jednotlivych
oblastech dotazniki PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0. Tabulka ¢. 4 je soucasti tohoto testu a uvadi
popisné statistiky téchto oblasti, ze kterych je nasledné vypoctena zdvislost mezi oblastmi
v odpovédich déti a rodi¢i. Pomoci Pearsonova korelaéniho koeficientu uvedeného
v tabulce ¢. 6 urCujeme signifikaci pro jednotlivé proménné vypoveédi déti a rodi¢l, jak na
Skale obecné kvality zivota (PedsQL 4.0), tak na Skale kvality zivota podminéné diabetem
(PedsQL 3.0). Vystupy v této tabulce ukazuji, Ze jednotlivé proménné jsou na hladiné
vyznamnosti 0,05 statisticky vyznamné, a to ve vSech proménnych obecné kvality Zivota i

kvality zivota podminéné diabetem.

Podle vystupni tabulky parového T-testu (tabulka €. 7) rozhodujeme o tom, zda zamitneme
¢i nezamitneme nulovou hypotézu o shod¢ stfednich hodnot. Zde byla nulova hypotéza
formulovana tak, ze neni rozdil mezi odpovéd’'mi déti a rodict v jednotlivych proménnych.
Na zéklad¢ signifikace parového T-testu, na hladiné¢ vyznamnosti 0,05, zamitame nulovou
hypotézu u proménnych télesné zdravi a ¢innosti, Skola, mij diabetes, 1écba I, 1écba II,
starosti, PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0. Namétené velmi nizké hodnoty signifikace vyjadiuji, ze
rozdil mezi odpovéd’'mi je statisticky vyznamny. U ostatnich proménnych nebyly naméteny

statisticky vyznamné hodnoty signifikace.

Obecné se tedy respondenti - déti a rodice statisticky vyznamné neshodovali ve vypovédich
obecné kvality zivota v oblasti télesné zdravi a Cinnosti. Vice statisticky vyznamnych
rozdili vykazovali respondenti - déti a rodi¢e v odpovédich kvality zivota podminéné

diabetem.
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Tab. ¢. 6: Mira shody ve vypovédich déti a rodic¢h v PedsQL 4.0 — obecné kvality Zivota a

PedsQL 3.0 — modul diabetes vyjadiend Pearsonovym korelacnim koeficientem

Parové korelace s Pearsonovym korelaénim koeficientem

N Korelace Sig.
Par 1 D Télesné zdravi a ¢innosti & R Télesné zdravi a ¢innosti 79 ,869 ,000
Par 2 D Moje pocity & R Moje pocity 79 , 726 ,000
Par 3 D Jak vychazim s ostatnimi & R Jak vychazim s ostatnimi 79 757 ,000
Par 4 D Ve skole & R Ve Skole 79 ,818 ,000
Par 5 D Muj diabetes & R MUj diabetes 79 ,662 ,000
Par 6 D Lécba | & R Lécba | 79 ,674 ,000
Par7 D Lécba Il & R Lécbal ll 79 ,650 ,000
Par 8 D Starosti & R Starosti 79 ,418 ,000
Par 9 D Komunikace & R Komunikace 79 ,579 ,000
Par 10 D PedsQL 4.0 & R PedsQL 4.0 79 ,852 ,000
Par 11 D PedsQL 3.0 & R PedsQL 3.0 79 ,685 ,000

** Korelace je vyznamna na hladiné spolehlivosti 0.01 (oboustranna).
* Korelace je vyznamna na hladiné spolehlivosti 0.05 (oboustranna).

Pozn.:

D — odpovédi ditéte
R — odpovédi rodice

44

Zdroj: vlastni vyzkum



9%

Tab. €. 7: Vystupni tabulka parového T-testu — mira shody odpovédi déti a rodicii u PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0

Parovy T-Test

Parové rozdily

Interval Poiet
Prdmérny | Smérd. C?\tdb.a Spolehlivosti’pro ¢ stSCSL‘] Sig. (2-
rozdil odchylka Yo 95% rozdil pnu tailed)
prumeru n i volnosti
Dolni Horni
Par 1 gnTn%':ﬁ“é zdravf a Cinnosti — R Telesné zdravi a 2,3339 6,9060 7770 | 7870 | 3,8807 | 3,004 78 ,004
Par2 D Moje pocity — R Moje pocity 1,0759 | 11,7852 | 1,3259 | -1,5638 | 3,7157 811 78 420
parg D JaK vyohazim s ostatnimi ~ R Jaicvychazim 1,5190 | 92110 | 1,0363 | -5442 | 35821 | 1,466 78 147
Par4 D Ve skole — R Ve kole 23418 | 10,4033 | 1,705 | ,0116 | 4,6720| 2,001 78 049
Par5 D Muj diabetes — R Mdj diabetes 42002 | 101188 | 11385 | 1,337 | 64667 | 3,689 78 000
Par6 D Létbal—R Lédba | 48259 | 14,2025 | 1,6080 | 1,6246 | 8,0273| 3,001 78 004
Par7 D Léba ll— R Létba Il 28933 | 10,4684 | 11778 | 5485 | 52381 | 2,457 78 016
Par8 D Starosti - R Starosti 20,1477 | 23,5932 | 12,6544 | 14,8631 | 25,4323 | 7,590 78 ,000
Par 9 D Komunikace — R Komunikace -3,3755 19,1299 2,1523 | -7,6604 ,9093 -1,568 78 ,121
fgr D PedsQL 4.0 — R PedsQL 4.0 1,8850 6,1283 6895 | 5123 | 32576 | 2,734 78 008
fj‘r D PedsQL 3.0 — R PedsQL 3.0 4,8599 8,2537 9286 | 3,0111 | 67086 | 5233 78 ,000

** Korelace je vyznamna na hladiné vyznamnosti 0.01 (oboustranna).
* Korelace je vyznamna na hladiné vyznamnosti 0.05 (oboustranna).

Pozn.:

D — odpovédi ditcte

R - odpovédi rodice

Zdroj: vlastni vyzkum
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Diléi cil €. 2:

Ve vztahu k druhému dil¢imu cili prace, a to zjistit zda vék, pohlavi, délka trvani diabetu,
zpisob aplikace inzulinu a kompenzace ovliviiuji celkové hodnoty obecné kvality Zivota a
kvality zivota podminéné diabetem u déti, byla pouzita statistickd procedura analyza
rozptylu (ANOVA). Tato statisticka procedura zjistuje podobnost ¢i rozdilnost stfednich
hodnot danych proménnych v zdvislosti na celkovych hodnotach PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0
ve vypovédich déti a rodic¢i. Davd do poméru heterogenitu v jednotlivych skupinach a

vzajemnou odliSnost skupin.

Tabulka ¢. 8 uvadi hodnoty signifikace, které tuto zavislost urcuji. Na zakladé¢ poméru
statistiky F, na hladiné¢ vyznamnosti 0,05, nezamitdme hypotézu o rovnosti stiednich
hodnot ve skupinach: vek, zptisob aplikace inzulinu, pohlavi a kompenzace diabetu. Nulova
hypotéza byla stanovena tak, ze jednotlivé proménné neovliviuji celkové hodnoty PedsQL
3.0 a PedsQL 4.0. Pouze u proménné trvani diabetu byl na hladiné¢ vyznamnosti 0,05
prokazan statisticky vyznamny vliv této proménné na celkové vypovédi kvality zivota

podminéné diabetem (PedsQL3.0) u déti.
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Tabulka ¢. 8: Analyza rozptylu (ANOVA, Analysis of Variance) proménnych identifikacnich
udajii a kompenzace ve vztahu k PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0 u déti a rodict

ANOVA proménné Vék ve vztahu k PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0 — déti a rodié

Soucet

Pramér

Respondent &tvercl skupiny F Sig.
Dité PedsQL 4.0 * Vék 222,492 222,492 | 1,975 | ,164
PedsQL 3.0 * V&k 110,742 110,742 | 1,036 | ,312
Rodié PedsQL 4.0 * Vék 310,143 310,143 | 2,345 | ,130
PedsQL 3.0 * Vék 113,944 | 113,944 | 1,041 | ,311
ANOVA proménné Trvani diabetu ve vztahu k PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0 — dité a rodi¢
Respondent ;32?:& Slgtsgmg;/y F Sig.
Dit& PedsQL 4.0 * Trvani diabetu 763,623 152,725 | 1,371 | ,245
PedsQL 3.0 * Trvani diabetu 1385,678 277,136 | 2,909 | ,019°
Rodié PedsQL 4.0 * Trvani diabetu 645,254 129,051 | ,957 | ,450
PedsQL 3.0 * Trvani diabetu 932,515 186,503 | 1,789 | ,126

ANOVA proménné Aplikace inzulinu ve vztahu k PedsQ

L 4.0 a PedsQL 3.0 — dité a rodic¢

Soudcet

Skupinovy

Respondent &tverci pramer F Sig.
Dité PedsQL 4.0 * aplikace inzulinu 32,429 32,429 282 | 597
PedsQL 3.0 * aplikace inzulinu 5,046 5,046 | ,047 | ,830
Rodi¢ PedsQL 4.0 * aplikace inzulinu 5,623 5,623 ,041 | ,840
PedsQL 3.0 * aplikace inzulinu 334,748 334,748 | 3,140 | ,080
ANOVA proménné Kompenzace ve vztahu k PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0 — dité a rodi¢
Respondent ;3;‘:’5& Slgl:gmg:/y F Sig.
Dité PedsQL 4.0 * Kompenzace 35,141 35,141 | ,305 | ,582
PedsQL 3.0 * Kompenzace 72,010 72,010 671 | ,415
Rodi& PedsQL 4.0 * Kompenzace 54,353 54,353 | ,401 | ,528
PedsQL 3.0 * Kompenzace 52,682 52,682 478 | 492
ANOVA proménné Pohlavi ve vztahu k PedsQL 4.0 a PedsQL 3.0 — dité a rodi¢
Respondent ;3:?5: Sl;:gmg;/y F Sig.
Dité PedsQL 4.0 * Pohlavi 12,349 12,349 | 107 | ,744
PedsQL 3.0 * Pohlavi 247,918 | 247,918 | 2,359 | ,129
Rodi¢ PedsQL 4.0 * Pohlavi 108,978 | 108,978 | ,808 | ,371
PedsQL 3.0 * Pohlavi 210,693 | 210,693 | 1,947 | ,167

** Korelace je vyznamna na hladiné vyznamnosti 0.01. * Korelace je vyznamna na hladiné vyznamnosti 0.05.
Zdroj: Vlastni vyzkum
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V soucasné dobé celosvétové nariistd pocet diabetikii 1. typu. V Ceské republice bylo do
konce roku 2006 registrovano zhruba 750 tisic obyvatel CR*. Z toho je v Ceské republice
1éCeno vice jak 3300 déti a dospivajicich diabetiki ve véku 8-18 let.

Rozhodla jsem se zpracovat disertacni praci na téma Kvalita Zivota déti a mladistvych
diabetikti nejen kvtli nartstajicimu zdjmu o hodnoceni kvality Zivota podminéné zdravim,
ale také kvili nartistajicimu poctu diabetikli prvniho typu. V neposledni fadé mohu prave
kvalitu zivota posoudit z vlastni zkuSenosti, nebot’ jsem nositelkou tohoto chronického

onemocnéni jiz 10 let.

Zaémérem disertani prace bylo nejprve porovnat uroven kvality zivota déti diabetikil
v Ceské republice a Kanadé. BohuZel, po Givodnim priizkumu terénu jsme zjistili, e ziskat
vzorek respondentli déti diabetikii v Kanad€ je velmi obtizné, diabetologickd centra
v Kanad¢ nejsou totiz ochotnd spolupracovat, a neméli zajem podilet se na takovém
vyzkumu. Proto jsem vyzkum zaméfila pouze na cCeskou populaci déti a mladistvych
diabetiki 1. typu ve véku 8-18 let. V Ceské republice jsem oslovila détské diabetology
specialisty, zda by byli ochotni participovat na tomto vyzkumu, a jestli by pozadali rodice a
déti o spolupraci. Déti a rodice, ktefi byli ochotni zucastnit se tohoto vyzkumu a vyplnili
dotazniky, byli v evidenci diabetologickych center v Ceskych Budg&jovicich, Pardubicich,
Tabote, Pisku, Piibrami a Strakonicich. Celkovy vyzkumny vzorek tvotilo 79 déti a vzdy

jeden jejich rodic.

%5 7dravotnické rodenka CR 2006, s.66.
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5 DISKUSE

Pro kvantitativni vyzkum bylo nutné ziskat i odpovidajici néastroj k méteni kvality zivota.
Po reSersi dostupnych a uzivanych néstroji jsem zjistila, Ze pro vyzkum kvality Zivota se

v Ceské republice doposud uzival dotaznik SEIQoL’*"’

a pro mé&feni kvality Zivota
podmin&né zdravim byl v Ceské republice pouzit dotaznik SF-36”°. Tyto nastroje lze

ovsem pouzit pouze u dospivajicich a dospélych vzhledem k jejich formulacim.

Z dostupnych cizojazyénych dotaznikd kvality zivota jsem pro déti a dospivajici
vyhodnotila jako nejvhodnéjsi dotaznik PedsQL 4.0 - zaméfeny na obecnou kvalitu zivota a
PedsQL 3.0 Modul Diabetes — dotaznik zaméfeny na problémy spojené s diabetem
mellitem 1. typu. Jako jediny z dostupnych dotaznikd pro déti a dospivajici je tento
dotaznik zaméteny kromé obecné kvality zivota i na kvalitu Zivota podminénou

chronickym onemocnénim® .

Respondenti vzdy obdrzeli dotaznik PedsQL 4.0 na méteni obecné kvality zivota a dotaznik
PedsQL 3.0 na méfeni kvality Zivota podminéné diabetem. Problém byl ovSem v tom, ze
dotaznik PedsQL 3.0 modul diabetes nebyl dostupny v ¢eském jazyce. Proto jsem dotaznik
pielozila zjazyka anglického do jazyka ceského a ptelozeny dotaznik podstoupil i1
lingvistickou verifikaci, kterou pozaduje autor dotazniku. Po testovaci fazi v terénu byl

100

dotaznik schvalen a ptfidan tak na oficialni seznam ptekladii™ ™. Ve stejné dob¢ jsem jesté

prelozila i druhy dotaznik PedsQL, a to vliv chronického onemocnéni na rodinu, ktery byl
také uspeésné schvalen a piidan na seznam piekladt dotaznikii PedsQL. Tento dotaznik

101

nasledné UspéSn€ pouzila Garaiovda v bakalafské praci na téma Vliv enurézy na

funkénost rodiny.

% KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci.

" RYBAROVA, M. a kol. Kvalita Zivota vysokoskolaki zjistovana zjednodugenou metodou SEIQoL.

% PETR, P. Biologické, psychické a socialni dimenze kvality Zivota u handicapovanych osob,kvality Zivota u
chronickych onemocnéni.

% VARNI, J. 2001. The PedsQL.

"% VARNI, J. 2004. PedsQL.

""" GARAIOVA, V. Vliv enurézy na funkénost rodiny.
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Cilem této disertatni prace bylo zjistit kvalitu Zivota déti a mladistvych s diabetem
mellitem 1. typu ve v€ku 8-18 let. Tyto udaje nejsou pro ceskou populaci dostupné, proto
vysledky budou velmi ptfinosné. Vzhledem k tomu, ze v dostupnych studiich byl dobie
popsan i vliv rodici na management a dodrzovani 1é¢by u diabetu 1. typu, byl dil¢i cil
disertacni prace zaméten na zjiSténi miry shody odpovédi déti a rodict. Mira shody byla
zkoumdna v obou pouzitych dotaznicich PedsQL 4.0 zaméfeném na obecnou kvalitu Zivota
a PedsQL 3.0, ktery je zaméfen na kvalitu Zivota podminénou diabetem. Druhym dil¢im
cilem disertacni prace bylo zjistit, zda zkoumané proménné jako jsou vek, pohlavi, délka
trvani diabetu, aplikace inzulinu nebo kompenzace ovliviiuji vypovédi déti u obecné kvality

zivota (PedsQL 4.0) a kvality zivota podminéné diabetem (PedsQL 3.0).

5.1 Diskuze k hlavnimu vyzkumnému cili

Hlavnim cilem disertacni prace bylo zjistit obecnou kvalitu zivota a kvalitu zivota

podminénou diabetem u déti a mladistvych ve véku 8-18 let.

Obecna kvalita zivota byla zjistovana pomoci dotazniku PedsQL 4.0. Dle navodu autora
dotaznikli se obecnd kvalita Zivota a kvalita zivota podminénéd diabetem hodnoti na Skale
od 0 - 100 s tim, Ze neni uvedena horni ¢i spodni hranice hodnoty, ktera urcuje jak dobra ¢i
Spatna je kvalita zivota, ale obecné plati, ¢im vyssi celkova primérna hodnota (hodnota
aritmetického priméru), tim vy$si kvalita Zivota'*.

Déti vykazaly celkovou priimérnou hodnotu obecné kvality Zivota (PedsQL 4.0) 83,26,

v porovnani s rodi¢i, jejichz praimérna hodnota byla 81,38.

Z uskutecnéného vyzkumu na vzorku ceské populace je patrné, Ze obecnou kvalitu zivota

déti hodnoti velmi dobie. V porovnani s rodici, ktefi vykazuji horsi hodnoty kvality Zivota

122 VARNI, J. 2006. PedsQL.
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napfi¢ celou skdlou proménnych télesnych ¢innosti, pociti ditéte, to jak vychazi s ostatnimi
vrstevniky a problémy ve Skole. Hypotéza, ze rodi¢e v porovnéni s détmi budou vykazovat
niz8i kvalitu zivota na Skale obecné kvality zivota a na Skale kvality zivota podminéné

zdravim zamétfené na diabetes, se potvrdila a zpracované vysledky tak potvrzuji tento jev.

V hodnoceni kvality zivota podminéné diabetem (zkoumané pomoci dotazniku PedsQL 3.0)
hodnotily déti celkové svoji kvalitu zivota jako lep$i nez jak ji hodnotili jejich rodice. Na
celkové skale kvality zivota podminéné diabetem (PedsQL 3.0) déti vykazovaly primérné
hodnoty 75,23, v porovnani s rodici, jejichz primérnd hodnota byla 70,37. Tyto vysledky
se shoduji s pfedesSlymi vysledky zahrani¢nich studii kvality Zivota déti s chronickym

onemocnénim, jako je diabetes, astma &i cysticka fibroza'®*'*

. Vyjimku tvoii kategorie
tykajici se ,,komunikace®, kterou déti hodnotily primérnou hodnotou 76,27 a rodice 79,64.
Tato kategorie hodnotila, jak jsou déti — diabetici schopny komunikovat s 1€kafi a ostatnimi
o jejich nemoci. Rozdil ve vysledcich této kategorie vSak nebyl statisticky vyznamny podle

parového T-testu (viz tabulka ¢.7).

Z celkového porovnani kvality zivota déti s diabetem hodnotily déti nejhiife kategorii
»Skoly a Skolnich povinnosti“ (70,67). Tato kategorie hodnotila, zda déti stihaji své Skolni
povinnosti, zda zapominaji véci, nebo zda ve §kole ¢asto nechybi. Cesky vzorek déti mize
chéapat tuto oblast jako nejhors$i vzhledem k tomu, ze Ceské Skolstvi a jeho naroky jsou
vzorku horsi kompenzaci diabetu (primérny HblAc byl 6,8%), chronické onemocnéni a
jeho management v porovnani se Skolnimi povinnostmi ustupuje do pozadi. Naopak rodice
z celkového porovnani kvality zivota déti s diabetem hodnotili nejhiife kategorii ,,starosti‘
v oblasti diabetu (51,16). Tato kategorie hodnotila, zda se déti obévaji pozdnich

komplikaci, jestli se boji hypoglykémii, nebo toho, Ze jejich 1éky nezabiraji. Domnénka, Ze

' SAWYER, M. 2005. A two-year prospective study of the health-related quality of life of children with
chronic illness — the parents’ perspective.
" RYEE, M. Health related quality of life of children with typel diabetes.
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rodi¢e pochopili tuto otazku Spatn¢ a vztdhli ji na sebe a své pocity, se statisticky
neprokdzala. Tento vysledek si mizeme vysvétlit tim, Ze velkou roli zde hraje vliv rodict
na management 1écby diabetu jejich ditéte a s tim 1 spojeny strach, zda vSe dobte zvladaji.
Naopak jako nejlepsi vyhodnotili déti i rodi¢e shodné kategorii ,,jak vychazim s ostatnimi‘
(déti 93,73 a rodice 92,21). Tato kategorie obecné kvality zivota hodnotila, jak déti vychazi

se svymi vrstevniky a kamarady.

Z uvedenych vysledkii Ceské populace déti vykazovaly lepsi obecnou kvalitu zivota i

kvalitu Zivota podminénou diabetem v porovnani s rodici.

Skutecnost, ze rodice vnimaji obecnou kvalitu zivota ditéte a kvalitu Zivota s diabetem jako
hors§i ve srovnani s vypovéd'mi déti, neni az tolik ptekvapujici vzhledem k roli, kterou
rodice v Zivoté ditéte bezpochyby hraji. Zdarny management diabetu potiebuje souhru v
pristupu rodice a ditéte, protoze mnoh¢ déti (dle veéku, kdy u nich diabetes propukl), nejsou
dostatecné vyvojoveé zralé na to, aby zvladly ndroky komplexniho lécebného rezimu

samy '

Vysledky je mozné srovnat se zahraniéni studii'®. Pro piehled hodnot kvality Zivota
uvadim v tabulce €. 9 porovnani hodnot obecné kvality zivota kvality zivota podminéné
diabetem zkoumaného ceského vzorku (N 79) a vzorku americkych déti a rodici, ktery byl
v porovnani mensi (N 51). Tato americkd studie pouzila stejné méfitko PedsQL 4.0 a

PedsQL 3.0 u vékové kategorie 8-12 let.

951 A GRECA et al. 1990. Developmental and behavioral aspects of diabetes management in youngsters.
% RYEE, M. Health related quality of life of children with typel diabetes, s. 48.
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Tab. €. 9: Porovnani obecné kvality zZivota (PedsQL 4.0) a kvality zivota podminéné

diabetem (PedsQL 3.0) u déti a rodict v Ceském a americkém vzorku

CR USA CR USA
Dité Aritmeticky | Aritmeticky Rodic¢ Aritmeticky | Aritmeticky
prameér pramér prameér pramér

Télesné zdravi a ¢innosti 87,540 90,44 | Télesné zdravi a ¢innosti 85,206 84,62
Moje pocity 78,481 81,15 | Moje pocity 77,405 74,80
Jak vychazim s ostatnimi 93,734 87,40 | Jak vychazim s ostatnimi 92,215 86,57
Ve Skole 70,696 80,00 | Ve skole 68,354 75,20
PedsQL 4.0 83,255 80,05 | PedsQL 4.0 81,370 80,68
Muj diabetes 71,030 68,76 | MUj diabetes 66,830 58,22
Lécba | 72,468 84,40 | Léchall 67,642 68,99
Lécba Il 84,629 86,93 | Lécballl 81,736 78,50
Starosti 71,308 79,17 | Starosti 51,160 62,98
Komunikace 76,266 82,21 | Komunikace 79,641 74,36
PedsQL 3.0 75,226 84,92 | PedsQL 3.0 70,366 68,55

Podle autora dotaznikti Varniho'"’

se kvalita zivota urCuje tak, ze ¢im vySSi primérna
hodnota, tim lepsi kvalita Zivota. Zadné konkrétni hodnoty dolni & horni meze k tomu
autor neuril, nicméné v porovnani s americkym vzorkem déti'®, u kterych byla zkoumana
obecna kvalita zivota a kvalita Zivota podminénad diabetem pomoci stejného dotazniku,

muzeme fici, ze Ceské deéti a rodice hodnoti obecnou kvalitu Zivota 1épe.

Na druh¢ stran¢ americky vzorek hodnoti kvalitu zivota podminénou diabetem lépe nez
cesky vzorek. I ptesto, ze u amerického vzorku hodnoti déti i rodic¢e shodné kategorii ,,muj
diabetes” jako nejhorsi, v celkovém porovnadni obou vzorkl je vyraznéjsi rozdil
primérnych hodnot vykazané kvality zivota. Rozdily mezi vzorky mohl ovlivnit vybér
respondentli, kdy v americkém vzorku jsou respondenti ve véku 8-12 let, do ceského
vzorku jsou zahrnuti respondenti ve v&ku 8-18 let. Ze zahrani¢ni studie'” nebyl u
respondentl statisticky prokézan vliv délky trvani diabetu. U ceskych respondentii se

naopak potvrdil vliv délky trvani diabetu na odpovédi respondentd.

97 VARNI, J. et al. 1999b. The PedsQL.
"% RYEE, M. Health related quality of life of children with typel diabetes.
' RYEE, M. Health related quality of life of children with typel diabetes.
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5.2  Diskuse k dil¢imu cili vyzkumu ¢.1

Vysledky ve vztahu k prvnimu dil¢imu cili disertacni prace, a to zjistit miru shody
odpovédi dotazovanych déti a rodicti v dotaznicich zaméfenych na obecnou kvalitu zivota a
kvalitu zivota podminénou diabetem prokazuji, Ze mira shody byla nizka. Tudiz hypotéza,

7e mira shody mezi odpovéd’'mi déti a rodic¢l bude nizka, se prokazala.

Podle parového T-testu byla na hladin¢ vyznamnosti 0,05 (viz tabulka ¢. 7) zamitnuta
nulova hypotéza. Tim se potvrdila hypotéza, Ze mira shody ve vypovédich déti a rodicl na
Skalach obecné kvality zivota (PedsQL 4.0) a kvality zivota podminéné diabetem (PedsQL
3.0) byla nizka. Jediné proménné, u kterych se nezamitla nulovd hypotéza, byly: ,,moje
pocity*, ,,jak vychazim s ostatnimi“ (v obecné kvalité Zivota) a ,.komunikace* (v kvalité

zivota podminéné diabetem).

Vysledky vyzkumu na éeském vzorku se shoduji se studiemi Guyatta''® a Varniho'"', kteii
uvadi, ze vypovedi déti a rodich u kvality zivota podminéné chronickym onemocnénim se
Gasto ligi. Vysledky disertaéni prace se také shoduji s vysledky studie Seida''?, ktery
prokazal nizkou miru shody u subjektivné méftitelnych proménnych, jako jsou: bolest,

deprese nebo starosti.

Na druhé strané se vysledky Seského vzorku lii od vysledkil Seida'"?, ktery tvrdi, Ze mira
shody mezi vypovéd'mi déti a rodict bude vyssi u objektivné méftitelnych proménnych jako
jsou: denni ¢innosti, chiize nebo prace doma. Vysledky vyzkumu diserta¢ni prace se s timto
tvrzenim neshoduji zejména v oblasti obecné kvality Zivota, kde byla statisticky prokazana

nizkd mira shody u objektivné méfitelnych proménnych, jako jsou ,télesné zdravi a

" GUYATT, et al. 1997. Children and adult perceptions of childhood astma.
"TVARNIL, J. et al. 1999b. The PedsQL.

"> SEID, M. 2000. Pediatric health related quality of life measurement technology.
'3 SEID, M. 2000. Pediatric health related quality of life measurement technology.
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¢i i RS i ivity“. vi i- déti i ice - vidali &
¢innosti a ,.Skolni aktivity*. Navic respondenti - déti 1 rodi¢e - odpovidali shodné na

subjektivné méfitelné proménné, jako jsou ,,pocity* a ,,vychazeni s vrstevniky a kamarady*.

Tato neshoda se zahrani¢ni literaturou mtize byt ovlivnéna vékovou strukturou respondentii
¢eského vzorku, kde vékovy primér byl 13,5 let. Vzhledem k tomu, Ze u starSich déti a
mladistvych se rodice jiz tolik nepodileji na managementu diabetu, mohla tato skutecnost
vést k rozdilnym vysledkiim. Pfesto bychom ptedpokladali, Ze rodi¢e by méli mit vétsi
povédomi o tom zda jejich dité dodrzuje 1é¢ebny rezim, ¢i nikoliv, vzhledem k roli, kterou

rodi¢e bezpochyby v managementu diabetu u déti maji.

5.3 Diskuse k dil¢imu cili vyzkumu ¢. 2

Vysledky ve vztahu k druhému dil¢imu cili disertacni prace, a to zjistit, zda vék, pohlavi,
délka trvani diabetu, zptisob aplikace inzulinu a kompenzace ovliviiuji celkové hodnoty
obecné kvality zivota a kvality Zivota podminéné diabetem prokazaly, ze délka trvani
diabetu ovliviiuje celkové vysledky vypovédi kvality zivota podminéné diabetem u déti.
Hypotéza, ze délka trvani diabetu ovlivni hodnoty kvality zivota podminéné diabetem, byla

potvrzena.

Z vysledki vyzkumu disertacni prace je patrné, ze promeénné jako jsou: vek, zpiisob
aplikace inzulinu, pohlavi a kompenzace diabetu vyrazné neovliviiuji celkové hodnoty
obecné kvality Zivota (PedsQL 4.0) a kvality zivota podminéné diabetem (PedsQL 3.0).
Pouze proménna trvani diabetu byla na hladin€ vyznamnosti 0,05 statisticky vyznamna, a
tudiz se tak prokdzalo, ze ovliviiuje celkovou vypoveéd kvality zivota podminénou diabetem

(PedsQL3.0) u déti.

Tento vysledek, ze délka trvani diabetu vyznamné ovliviluje vypovédi kvality Zivota

podminéné diabetem, je podstatny pro interpretaci kvality zivota déti diabetiki. Tento
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vystup by tak mohl byt zohlednén pii edukaci déti diabetiki a zajisté tak vnese novy

poznatek do vnimani kvality Zivota déti s diabetem.

Vysledky ceského vzorku se shoduji s literaturou, ktera popisuje vztah mezi vypovéd'mi
kvality Zivota a trvanim diabetu''*'">. Na druhé strané jsou rozdilné oproti vysledkiim
Hoeyho, ktery popsal vzijemnou podminénost mezi vypovédmi celkové kvality Zivota,
vékem a pohlavim''®. Oviem tyto zahrani¢ni vyzkumy pracovaly se vzorkem dospivajicich
a dospélych diabetiki. Ve vysledcich vyzkumu Ryee''’, kterd pracovala se vzorkem
mladSich déti, je popsano, ze promeénné jako jsou vek, pohlavi a délka trvani diabetu
nesouvisi s vypovédmi déti a rodi€li u obecné kvality zivota ani s vypovéd'mi kvality
zivota podminéné diabetem. Tyto tidaje naznacuji, Ze u mladsich déti tyto proménné nemaji
souvislost s vysledky kvality zivota. Navic literatura popisuje, ze dospivani je nejen pro
déti diabetiky, ale 1 pro ostatni déti velmi naro¢né obdobi vzhledem k télesnym zménam a
zvySenym Skolnim 1 socializanim néarokiim. Pro déti v tomto obdobi roste dilezitost

118

zapadnout do skupiny a mit ptatele’ . U déti diabetikli to v tomto obdobi mtliZze naruSovat

jejich management diabetu a s tim spojené aplikace inzulinu, dodrzovani diety a pohybu'".

Navic jiz kolem 12. roku véku ditéte se rodice tolik neangazuji v managementu diabetu, a

tim nemohou ovlivnit kompenzaci diabetu'*’.

" LLOYD, C.E., ORCHAD, T. J. 1999. Physical and psychological well-being in adults with type 1
diabetes.

"5 ELBAGIR, M. 1999. Health-related quality of life in insulin-treated diabetic patients in the Sudan.

" HOEY, H. 2001. Good metabolic control is associated with better quality of life in 2.101 adolescents with
type 1 diabetes.

""" RYEE, M. Health related quality of life of children with typel diabetes.

""" VAGNEROVA, M. Vyvojova psychologie.

" WVAVROVA, H., VAVRA, J. Poezie dospivani.

20T A GRECA, A. a kol. 1990. Developmental and behavioral aspects of diabetes management in youngsters.
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6 ZAVER

V predkladané praci jsem se vénovala problematice kvality zivota déti a mladistvych
diabetikii ve véku 8-18 let. V teoretické Casti jsem se vénovala problematice obecné
kvality zivota a kvality zivota podminéné zdravim. Dale jsem popsala chronické
onemocnéni diabetes mellitus 1. typu a faktory, které mohou ovlivnit kvalitu Zivota

diabetiku.

Cilem disertacni prace bylo zjistit miru obecné kvality Zivota a kvality Zivota podminéné
zdravim. K tomuto cili byla stanovena hypotéza, Ze rodice v porovnani s détmi budou
vykazovat nizsi kvalitu zivota na Skale obecné kvality zivota i na Skale kvality zivota
podminéné diabetem. Tato hypotéza se potvrdila. Vzhledem k tomu, ze by tento tidaj nebyl
dostate¢né vypovidajici, tak cil prace byl rozveden do dvou dil€ich cili. Prvnim dil¢im
cilem bylo zjistit miru shody ve vypovédich déti a rodicl v oblasti obecné kvality Zivota a
kvality Zivota podminéné zdravim. K tomuto dil¢imu cili byla stanovena hypotéza, Ze mira
shody mezi odpovéd'mi déti a rodi¢d bude nizkd. Tato hypotéza se potvrdila. Druhym
dil¢éim cilem prace bylo zjistit, zda v&k, pohlavi, aplikace inzulinu, trvani diabetu a
kompenzace diabetu ovliviluji odpovédi déti v kvalit€¢ zivota podminéné diabetem.
K tomuto druhému dil¢imu cili byla stanovena hypotéza, ze délka trvani diabetu ovlivni
hodnoty obecné kvality zivota a kvality zZivota podminéné zdravim. I tato hypotéza se

potvrdila.

Data pro vyzkum byla sesbirdana od déti ve v€ku 8-18 let a jejich rodi¢h pomoci dotaznikii

PedsQL 4.0 — obecna kvalita zivota a PedsQL 3.0 — Modul diabetes.

Ze zpracovanych vystupti disertacni prace jsou nyni dostupné udaje o obecné kvalité zivota
a kvalité Zivota podminéné diabetem ze vzorku déti a mladistvych ve véku 8-18 let v Ceské
republice. Podobny vyzkum u déti a mladistvych diabetikil se v Ceské republice doposud

neuskutecnil. Proto i porovnani vysledkll bylo mozné pouze s vysledky zahrani¢nich studii.
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6 ZAVER

Z vyzkumu vyplyva, ze odpovédi déti a rodict v dotaznicich kvality Zivota se 1i§i v mnoha

oblastech, ale také tomu tak bylo tak i vyzkumt popsanych v literatufe v zahranici.

Nejpodstatnéjsim vysledkem vyzkumu disertaéni prace bylo zjisténi, ze délka trvani
diabetu statisticky vyznamné ovliviiuje vypovédi déti v dotaznicich zaméfenych na
diabetes. Nicmén¢ v porovnani se zahrani¢ni literaturou by bylo piinosné v pfistich
vyzkumech rozdélit vékovou skupinu respondentli na mladsi déti a dospivajici, nebot’
v kombinovanych vzorcich respondentii se mohou prolinat riizné proménné, které ovlivni

konecné vystupy.

Vzhledem k tomu, jak naro¢ny je management diabetu, je pfinosné disponovat udaji o
kvalité zivota déti diabetikii a mit 1 porovnani se zahrani¢nimi vysledky. Presto pro dalsi
vyzkumy a také, aby se mohly vysledky zobecnit, je nutné vyzkum provést na vétSim

vzorku respondentd.

Ptinosem této prace je nejen dostupny udaj o kvalité zivota déti a mladistvych diabetikii na
malém vzorku v Ceské republice, ale také nova méfitka kvality Zivota podminéné zdravim.
V ramci této prace byly pielozeny dotazniky PedsQL 3.0 — Modul diabetes a také dotaznik
PedsQL — Vliv chronického onemocnéni ditéte na rodinu. Tyto dotazniky poslouzi v praxi
jako dilezity a validni néstroj k méteni kvality zivota déti a mladistvych diabetika, a to i
z perspektivy jejich rodic¢i. Druhy ptelozeny a nové dostupny dotaznik v ceském jazyce

bude mozné vyuzit k vyzkumim vlivu chronického onemocnéni na rodinu jako celek.
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9 SEZNAM ZKRATEK

e PedsQL 4.0 — Pediatric Quality of Life Inventory — Generic Core Scale — dotaznik
obecné¢ skaly kvality zivota

e PedsQL 3.0 - Pediatric Quality of Life Inventory — Module Diabetes — dotaznik
kvality zivota podminéné diabetem

e HRQOL — Health Related Quality of Life — kvalita Zivota podminéné zdravim

e SEIQL — Self Evaluation Individual Quality of Life — dotaznik sebehodnoceni
kvality Zivota z vlastniho pohledu

e SPSS - Statistical Package for the Social Science — statisticky program pro

vyhodnoceni vysledkl
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Nasledujici prilohy dotaznikii o rozsahu 28 stran obsahuji utajované skutecnosti a jsou
obsazené pouze v archivovaném origindle disertacni prdce ulozeném na Zdravotné

socialni fakulte JU.

Ptiloha A: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality Zivota pro déti ve
veku 8-12 let (Varni 2004)

Ptiloha C: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality zivota pro rodice

déti ve veku 8-12 let (Varni 2004)

Ptiloha B: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality Zivota pro déti ve
veku 13-18 let (Varni 2004)

Ptiloha D: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality zivota pro rodice

déti ve veku 13-18 let (Varni 2004)

Ptiloha E: PedsQL 3.0 Modul Diabetes, ¢eska verze, dotaznik pro déti ve véku 8-12 let
(Varni 2008)

Ptiloha G: PedsQL 3.0 Modul Diabetes, Ceska verze, dotaznik pro rodic¢e déti ve véku
8-12 let (Varni 2008)

Ptiloha F: PedsQL 3.0 Modul Diabetes, ¢eska verze, dotaznik pro déti ve véku 13-18 let
(Varni 2008)

Ptiloha H: PedsQL 3.0 Modul Diabetes, ¢eska verze, dotaznik pro rodic¢e déti ve véku
13-18 let (Varni 2008)
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