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Nazev diplomové prace:

Zmény zivotnich potieb rodin pacienti po poskozeni mozku z pohledu ergoterapie:

Preklad, administrace a hodnoceni dotazniku Family Needs Questionnaire

Abstrakt:

Tato prace se zabyva potfebami rodin pacientd po traumatickém poskozeni
mozku (TBI). Cilem préce je pievést dotaznik Family Needs Questionnaire (FNQ)
do ceského jazyka a ovéfit jeho srozumitelnost u rodin pacientli po TBI. Dal§imi
vedlej$imi cili je zhodnotit vniméni potfeb z FNQ rodinou na Skéle dilezitosti a miru
plnéni téchto potieb. Prace ma poukazat na dilezitost vnimanych potieb rodin pacienti
po TBI a nutné podpoie pecujicich. Prace se snazi uvést do zakladni problematiky
nasledktt TBI pro pacienta, dopadl na rodinu, rodinnych potteb, jejich hodnoceni
a ergoterapeutickych intervenci.

Diplomové prace je piredvyzkumem nastroje FNQ vyuzivajici kombinaci
kvalitativniho zpracovani dat formou kazuistik osmi respondentli a kvantitativniho
zpracovani dat s vyuzitim analyzy kategorialnich dat (deskriptivni statistiky). Hlavni

metodou préce je proces prevodu dotazniku, ktery zahrnuje zpétny pieklad.
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Dale nabizi reakce respondentti na FNQ a jejich ndvrhy na Gpravu nékterych polozek.
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Changes in the Needs of the Families of Patient with Brain Damage from an Occupational

Therapy Perspective: Translation, Administration and Evaluation of the Family Needs

Questionnaire

Abstract:

This thesis is about the needs of the patients family after traumatic brain injury
(TBI). This thesis aims to convert the ,,Family Needs Questionnaire* into the Czech
language and to verify its comprehensibility in families after TBI. Another aim is
to assess the family's perception of needs from FNQ on a scale of importance
and the level of fulfillment of these needs.

The thesis should point out the importance of the percepted needs of patients®
families affected by the TBI and the necessity of support of caregivers. The thesis tries
to introduce the basic issues of the consequences of TBI for the patient, the effects
on families, family needs, their evaluation and occupational therapy interventions.

The master’s thesis is a preliminary research of this tool. It uses a combination
of qualitative data processing including eight respondents® casuistics, as well as
quantitative data processing using the categorial data analysis. (descriptive statistics).
The main method of this thesis is the process of conversion the questionnaire including
the reverse translation. The data analysis provides an overview of individual casuistics.
Their synthesis offers the most important needs and the level of the fulfillment
according to the respondents. Last but not least it presents respondents’reactions

to the FNQ and their suggestions for adjusting.
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Uvod

Tato prace se zabyva potfebami rodin pacientd po traumatickém poskozeni
mozku. Jejim cilem je vytvorit pomoci metody zpétného piekladu ceskou verzi
dotazniku Family Needs Questinnaire (FNQ) a provést piedvyzkum tohoto nastroje
rodin, které z dotaznikd vyplynou. Vysledkem prace bude piedstaveni nového néstroje
pro hodnoceni potieb rodiny pacienta, které¢ho 1ze vyuzit v ergoterapii.

Ergoterapie je obor, ktery mad pro praci srodinami velky potencial.
Ergoterapeuti se vzdy zabyvali pifedev§im potfebami pacienta. Zaméteni pozornosti
na potieby rodiny je tedy pro obor inovativni. Rodina se velmi casto zapojuje
do rehabilitacniho procesu a poskytuje péci osobé po traumatickém poskozeni mozku
(dale jen TBI). Ale nemélo by to byt na tkor vlastniho zdravi a kvality Zivota (Savage
a Egan, 2018). Spojeni tohoto tématu a ergoterapie vidi autorka prace v tom, ze kvalita
zivota nebo well-being (= pohoda), by mély byt hlavnim cilem ergoterapie (Pizzi
a Richards, 2017). Rodinni pecovatelé ¢asto zapominaji na vlastni potfeby, a to mize
vést k prohlubovani dopadi TBI. Z toho divodu je hodnoceni potieb v ergoterapii
dilezité. Ergoterapeut mize navrhnout strategie ¢i sluzby pro zvladani dané situace.
Ergoterapie tak nabizi prostor pro feseni potieb pacientli s TBI, tak 1 jejich rodin.

TBI je jednou z nejCastéjSich pficin timrti a postizeni mladych dospélych osob.
Je proto celosvétove hlavni vyzvou v oblasti vefejného zdravi (Guldager et al., 2018;
Manskow et al., 2017; Sundstrem et al., 2005). Nejcastéji byly vyzkumy orientovany
pfimo na osoby po TBI, ale postupné se zacal zkoumat také dopad na jejich rodinné
pfisluSniky (Kolakowsky-Hayner, Miner a Kreutzer, 2001).

S realizovanymi vyzkumy se za¢al uznavat nazor, ze ziskané poskozeni mozku
(ang. acquired brain injury = ABI) mé zdvazné dasledky nejen pro samotné pacienty,
ale také pro jejich rodinné pfislusniky. Posledni tii dekddy se odbornd literatura
zaméfovala na rizné aspekty Zivota pacientl s ABI i na Zivoty jejich rodinnych
pecovateli. Témata feSend v této literatufe zahrnovala projevy zvySené deprese,
uzkosti, somatické priznaky (Kreutzer et al, 2009b) a sniZzenou uroven kvality Zivota
(McPherson et al., 2000; Livingston et al, 2010). Zminéna literatura pochazela v drtivé
vétSiné ze zahrani¢i, zejména z USA. Piikladem miZe byt studie Kreutzera et al.

(2009b), ktera popisuje vyzkum s 273 pecovateli ze Sesti rehabilitaCnich center
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pro TBI v USA. Bylo zjisténo, Ze jedna tfetina peCovatell je ohrozena depresi, izkosti
nebo jinymi formami psychologické uzkosti.

Rodinni pecovatelé Casto postradaji adekvatni odbornou piipravu i podporu
pro jejich novou roli, coz ma za nasledek rizné problémy. Rodiny ¢asto hovoii také
o socialni izolaci (Marsh et al., 2002), zménach v rodinnych rolich (Kreutzer et al.,
1994b, Campbell, 1988). Dale se objevovaly pocity vysoké zatéze, financni potize,
Spatné socialni ptizpiisobeni a zvySené uzivani alkoholu nebo drog (Knight et al.,
1998; Kreutzer et al., 1994a; Marsh et al., 1998a a 1998b). Dlouhodob¢ dopady TBI
pro rodinu existuji i davno po ukonceni formalni rehabilitace (Anke et al., 2020)
a od doby urazu se zvysuji (Koskinen, 1998; Kreutzer et al., 1994a). Z vySe uvedenych
divodu se zacaly zkoumat rodinné potieby. Serio, Kreutzer a Witol (1997) tvrdi, Ze
pokud ma dojit ke zlepSeni systému na podporu rodin, je dilezité se zaméfit na rodinné
potieby po urazu. Rozpoznani jejich potfeb miize vést ke zlepSeni planovani 1écby
a participace v procesu rehabilitace.

Rodina je dulezitym clenem rehabilitaéniho tymu pacienta po TBI. To si také
v lizkovych zatizenich citlivé vnima potieby rodinnych pfislusnikli a uznava
dilezitost rodinnych piislusnikli v péci o osoby s poranénim (Kreutzer et al., 2018).
Pro moznost kvantitativniho popisu potieb vznikl v USA standardizovany nastroj
— Family Needs Questionnaire (FNQ), ktery je podstatou této prace.

Ceska odborné literatura se zatim potiebami pecujicich v oblasti ziskaného
poskozeni mozku piili§ nezabyvala. NejCastéji se zamétuje na téma potieb pecujicich
rodict v pediatrické péci (Sikorova a Kuc€erove, 2012; Sikorova a Fialova, 2013) nebo
na potfeby rodin v paliativni péci u onkologicky nemocnych (BuzZgova, 2014).
K hodnoceni potieb v téchto oblastech byly pouzity jiné néstroje, nez je FNQ, ty vSak
nejsou vhodné pro hodnoceni potieb rodin dospélych pacienti s TBI. Dotaznik FNQ

zatim nebyl v CR pouZivan. Neexistovala ani jeho ¢eska verze.
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1 Teoreticka ¢ast

1.1 PoSkozeni mozku

Ziskané poskozeni mozku je podle Brain Injury Associantion of America —
BIAA (©2020): “ poranénim mozku, které neni dédicné, vrozené, degenerativni nebo
indukované porodnim traumatem. Poranéni ma za nasledek zmeénu neurdlni
aktivity, ktera ovliviiuje fyzickou integritu, metabolickou aktivitu nebo funkcni
schopnost nervovych bunék v mozku.* Ziskané poskozeni mozku se dale déli
na netraumaticka a traumaticka poskozeni mozku. Netraumaticka poskozeni mozku
jsou Casto zplisobena vnitinimi faktory, jako je nedostatek kysliku, vystaveni toxinim
(otravy, drogy), tlak nadoru v mozku, cévni mozkovéa piihoda (krvaceni, srazenina)

a onemocnéni jako je encefalitida a meningitida (BIAA, ©2020).

1.1.1 Traumatické poskozeni mozku — etiologie a incidence

Traumatické poskozeni mozku (anglicky - Traumatic brain injury = TBI) je
nedegenerativni, nonkongenitalni poranéni mozku zpisobené¢ vnéjsi mechanickou
silou. Toto poranéni vede mnohdy k trvalému nebo docasnému poskozeni
kognitivnich, fyzickych a psychosocialnich funkci, s pfidruzenym sniZenym nebo
pozménénym stavem védomi. (Dawodu, 2019) Poranéni mozku se dale d¢li
dle zpiisobu vzniku na tupa nebo ostré a dle integrity lebky a mékkych tkdni na zaviena
a penetrujici poranéni. U uzavien¢ho poranéni dochazi k urazu posunem mozku
v nitrolebni dutin¢. (Ambler, 2011) Dle Glasgow Coma Scale se déli poranéni mozku
na lehka, stfedné tézka a tézka (Juran, Smrcka a Vidlak, ©2001, Faltys a Kalinova,
2010). Klasifikace kraniocerebralnich poranéni se poslednich par desitek let zménila
a nyni se spiSe vyuziva rozdéleni na primarni a sekundarni poranéni hlavy a mozku
(Faltys a Kalinova, 2010). Stejné d€leni dle doby vzniku uvadi Ambler (2011), ktery
déli poranéni mozku na primarni vznikajici v okamziku urazua na sekundarni
poranéni, kterd jsou komplikacemi primarnich a nastavaji pozdéji.

Primarni poranéni mozku jsou zpiisobovana nékolika typy 1ézi, napf. kontuzi,
tj. fokdlni poranéni zasahujici ohraniCenou ¢ast mozku, nebo difiznim
typem léze (napf. diftizni axondlni poranéni), kterd postihuje rozlehlejsi ¢ast mozku.

V zavaznych piipadech muize dojit az klaceraci (= roztrzeni) mozkové tkang.
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Mezi sekunddrni poranéni mozku patii nitrolebni krvaceni, mozkovy edém,
infekce nebo hypoxémie. (Ambler, 2011; Ambler, 2006)

Mechanismus traumatického poskozeni mozku se lis§i dle pohlavi, véku,
rasy a geografického umisténi (Dawodu, 2019). Nejcastéjsimi pii¢inami vzniku
kraniocerebralnich poranéni jsou ve vyspélych zemich v 60—80 % dopravni nehody,
v 10 % pady a v 9 % sportovni a stielnd poranéni. Pfitom u muzské populace jsou
mozkova traumata 2,5x castéj$i nez u zen. (Hasalikova, 2008) Dawodu (2019)
uvadi jako nejcastéjsi pficinu TBI pro USA: z 50 % dopravni nehody, z 20— 30 %
pady, kdy pady jsou nejcastéjSim mechanismem urazu pro osoby ve véku 75+ az 12 %
je mechanismem stielné poranéni. Ze 45-50 % TBI souvisi s Urazy na pracovisti.
Smrcka et al. (2013, str. 80) udava, ze: ,,poranéni mozku je jednou z hlavnich pricin
morbidity a mortality v rozvinutych i rozvojovych zemich.” Mezi obvykly
mechanismus urazu Smrcka et al. (2013) tadi dopravni nehody, a to v Cetnosti mezi
24-87 % a za dalsi ¢astou pri¢inu povazuje pady s Cetnosti 13—51 %. Dale také Juran,
Smrcka a Vidlak (©2001) uvadi, Ze poranéni mozku je nejcastéjsi pti¢inou umrti ve
veékove skupin€ do 45 let. Déle je TBI hlavni pfic¢inou zdravotniho postizeni u lidi
mladsich 40 let (Rietdijk et al., 2012). Jednou z vyznamnych roli pfi vzniku poranéni
Casto hraje alkohol (Dawodu, 2019).

Incidence urazt hlavy v Evropé na pohotovosti je 2,3 na 1000 osob za rok.
Obecné se ale ocekava vyssi vyskyt, chybi udaje o mife vyskytu v primérni péci.
Na Novém Zélandu probéhla studie, ktera zjistila v primarni péc¢i incidenci urazu
hlavy 7,5 na 1000 osob za rok a mala pilotni studie v Nizozemsku zjistila, Ze vyskyt
mirného a téZzkého poranéni hlavy odpovida incidenci 22,3 na 1000 osob za rok.
(Gerritsen et al., 2018) Ve Spojenych statech americkych v roce 2014 doSlo k hlaseni
pohotovostni sluznou pfiblizn¢ 2,5 miliont piipadi souvisejicich s TBI. Ptiblizné
u 288 tisic ptipadl byla nutna hospitalizace a 57 tisic osob v souvislosti s TBI zemfielo.
(Centers for Disease Control and Prevention = CDC, 2019)

V roce 2009 bylo v CR hospitalizovdno 32 589 osob po poranéni mozku
(Zadakové, 2012). Broz et al. (2014b) udava ve svém ¢lanku podobna ¢isla, a to, Ze
kazdym rokem je v CR hospitalizovano zhruba 36 000 osob s TBI. Dale konstatuje, Ze
vek téchto osob se pohybuje v priiméru okolo 35 let a pocet zemielych na poranéni

mozku je kolem 400 osob. V roce 2017 dle UZIS bylo s nitrolebnim poranénim
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hospitalizovano v Ceské republice 28 284 osob (UZIS — Zdravotnicka ro¢enka Ceské
republiky, 2017).

Nasledky poskozeni mozku se projevi na zéklad¢ zavaznosti poranéni. U osob
s lehkym poranénim hlavy jsou ptiznaky poskozeni Casto kratkodobé (dny, tydny).
Osobam se sttedné tézkym a tézkym poranénim mozku, kteti preziji, zlstava tézké
funkéni postizeni (tj. 10-15 % piezivsich) a pocituji nasledky poskozeni dlouhodobé
nebo 1 celozivotné, vyzaduji proto dlouhodobou rehabilita¢ni péci a socialni sluzby.

(CDC, 2019; Zadakova, 2012)

1.1.2 Nasledky traumatického poskozeni mozku

Obecné Ize tict, Ze osoba s jakymkoliv ziskanym postizenim se vyrovnava
s mnozstvim pro ni novych situaci, ma jiné potieby, zménéné schopnosti, taktéz
dochazi ke zméné Zivotnich roli a spolecenského postaveni, s ¢imz se musi dana osoba
ijeji rodina vyrovnat. V disledku tohoto ziskaného postizeni se také stava zavislou na
svém okoli, at uz docasné nebo 1 dlouhodobé. (Volna, 2015)
Clovéku, ktery utrpél ziskané poskozeni mozku, Gasto ziistava jisté reziduum
fyzickych ptiznaki a také smyslovych, kognitivnich, behavioralnich a emocionalnich
deficit (Villalobos et al., 2018). Dle Broze et al. (2014b, str. 63): ,,Kraniocerebralni
poranéni patii mezi nejcastéjsi zavazné a casto invalidizujici poraneni. TBI je
spojovano s velmi téZkymi trvalymi nasledky, které postihuji pfiblizné
450 osob a ptiblizn€ 2 000 osob je postizeno stiedné t€zkymi nésledky omezujicimi
jejich socialni uplatnéni, pfedev§im plnéni Zivotnich, pracovnich, vzdé€lavacich
a socialnich potfeb (Broz et al., 2014b). Nasledky TBI, pfevazné pak stfedné
tézkého a tézkého TBI, 1ze rozdélit do tii zakladnich kategorii: fyzické, kognitivni
a psychické nasledky.

Tyto nasledky TBI, které jsou popsané v ptiloze (pfiloha 1), vedou ke ztraté
funkéni nezavislosti, ovliviiuji schopnost provadét beézné denni aktivity,
tzv. ADL = aktivity of daily living. Z toho diivodu je nezbytné, aby peCovatel poméhal
s témito aktivitami, coZ je role, kterou bézné¢ zastavaji Clenové rodiny (Arango-
Lasprilla et al., 2009; Kreutzer et al., 2001).

Pokud se zamétime na ergoterapeutickou terminologii, nasledky TBI postihuji
vSechny sloZzky vykonu — senzomotorickou, kognitivni a psychické/psychosocidlni
(Obrazek 1.1). Pokud jsou naruseny slozky vykonu, logicky ovlivni vykon

zamé&stnavani, tj. schopnost tyto cinnosti vykondvat. Vykon zaméstnani se déli
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na sobésta¢nost — ADL (sebesyceni, oblékani, koupani, chiize), produktivitu
(placend/neplacend prace) a volny cas (Krivosikova, 2011). Snizend schopnost
provadét ADL, obzvlasté pak snizend uroven sobéstacnosti velmi snizuje kvalitu
zivota jedince (Volna, 2015).

Jak uz bylo zminéno, pfetrvavajici deficity osoby po poskozeni mozku
ovliviuji jeji produktivni ¢innosti, a predev§im omezuji jeji moznosti profesionalni
reintegrace (Broz et al., 2014a). Ve studii Broz et al. (2014a) zabyvajici se moznostmi
rehabilitace pacientll po tézkém poranéni mozku uskutecnili hodnoceni souboru 40
prezivsich pacientii z pohledu miry pracovni integrace. Pouze 4 pacienti po té¢zkém
poranéni mozku byli schopni pracovat a zbytek (36 pacientl) zlstal zavisly na rodiné
a statu. Z téchto 36 pacientt bylo 34 pacientli v plném invalidnim diichodu a 2 pacienti
v ¢astecném. Nestastnym faktem je také to, ze k trazu mozku casto dochazi
v produktivnim véku ¢lovéka (Juran, Smrcka a Vidlak, ©2001, Broz et al., 2014b).
Nasledky TBI v $ir§im méfitku neptedstavuji jenom ztratu zdravi a zdravotni postizeni

jednotlived, ale predstavuji také zatéz pro jejich rodiny.

Obrazek 1.1 — Model vykonu zaméstnani - vychdzi Uniform Terminology for Occupational

Therapy, 1994 (Krivosikova, 2011)

VYKON ZAMESTNAVAN]

KONTEXT
VYKONU
tasové aspekty

aspekty prostiedi

A h A J

ADL PRACOVNL/ HRA/ ZAJMOVE
(VSEDNI DENNI PRODUKTIVNI CINNOSTI
CINNOSTI) CINNOSTI

SLOZKY (KOMPONENTY) VYKONU

SENZOMOTORICKA KOGNITIVNI PSYCHOSOCIALNI/
PSYCHOLOGICKA
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1.2 Rodinni prislu$nici

Tato kapitola pfiblizuje rodinu a jeji vyznamnou roli v rehabilitacnim procesu.
V neposledni fad€ se v kapitole snazi autorka prace zmapovat, jaké dopady ma TBI
pacienta na jednotlivé ¢leny jeho rodiny, a pfedevsim na toho, jenz se stdva primarnim

pecujicim.
1.2.1 Rodina

wRodina patri k nejzakladnéjsi jednotce lidského spolecenstvi a ziistava nam
urcena po cely zivot™ (Michalik, 2013). Definice rodiny nejéastéji hovoii o rodicich
a jejich détech mezi nimiz jsou silné vzajemné vazby (Giddens, A., 2000; Vrtiskova,
2012)

»Rodina je definovdana jako skupina lidi spojenych hlubokym emociondlnim
pripoutanim a pocitem soundlezZitosti se skupinami, kde se kazdy identifikuje
jako c¢lenové rodiny. Tato definice je v souladu se skutecnou strukturou rodin.*
(de Goumoéns, 2019, str. 3)

Dalsi definice, ktera je obsazena ve studii v severni Australii Bellon et al.
(2015) tik4, Ze pojmem ,rodina“ je nazyvéana sit' lidi zasazenych ziskanym
poskozenim mozku (ABI = Acquired brain injury), tzn. do rodiny patii nejen osoba
s ABI, ale také jeji partner, rodice, déti, sourozenci, rozsifena rodina a blizci pratelé,
kteti poskytuji podporu.

Rodina  je 1 nadale tézko  postradatelnou  instituci  jak
pro déti, tak 1 pro dosp€lého clovéka (Matousek et al., 2013). Rodina je dilezita
socialni sit’, kterd nas obklopuje od narozeni a je velmi dlleZitym clenem
rehabilitaéniho tymu (Ergh et al., 2002; Foster et al., 2012; Sander, 2014). V procesu
rehabilitace ma rodina nezastupitelnou roli (Kleinstduber a Gurr, 2011).
Jiz v minulosti rodina pecovala o jedince, kteti z né¢jakého diivodu pozbyli schopnost
se 0 sebe postarat. Dnes se urcitd zodpovédnost za péci o nemocné pievedla
na zdravotnicka zatizeni. AvSak rodinu v péc¢i o nemocného nebo osobu s disabilitou
nemuze kvalitn€ nahradit Zzadné zdravotnické zatizeni. (Kralickova, 2007, VrtiSkova,
2012)

Velmi duilezitou funkci rodiny je funkce socidlni podpory (Ergh et al., 2002).
Rodina je také jakymsi zastupcem nebo obhdjcem pacienta, obzvlast’ pokud poranéni

pacienta znemoznuji jeho ucast pii rozhodovani (Doser a Norup, 2016; Guldager et
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al., 2018). Lepsi vysledky rehabilitace osob po TBI jsou taktéz spojovany s ucasti
rodiny v rehabilitaénim procesu. Vysledky jsou véazany na silné terapeutické
spojenectvi mezi rodinou a zdravotnickymi odborniky. (Man, 2002; Foster et al., 2012;
Savage a Egan, 2018). Pfredpokladem lepsich vysledkil je stav a rozpolozeni rodinného
pfislusnika. Pokud rodinny pfislusnik nezazivd vysokou zatéz, uzkostiatési se
dobrému zdravi, ma to na osobu s t€zZkym TBI pozitivni dopad (O'Neill a Carter, 1998;
Manskow et al., 2017). Clenové rodiny zastavaji také kritickou funkci jakoZto rozsifeni
systému zdravotni péce, avSak chybi jim formalni vycvik a podpora v péci o osoby
s TBI (Ramkumar a Elliott, 2010; Manskow et al., 2017).

Na italské konferenci v roce 2000, ktera se pofadala za ucelem poskytnuti
pokynll pro riizné aspekty rehabilitace TBI, se odbornd spole¢nost shodla, Ze
pacienti a jejich zastupci, tj. rodina nebo pecujici, jsou nezbytnou soucasti rehabilitace.

Na konferenci v roce 2007 odbornici dosli nazoru, Ze rodinni ptislusnici mohou
nabidnout své zkuSenosti a dovednosti, hraji zdsadni roli pii ur€ovani potieb péce,
které nejsou uspokojeny a mohou pomoci pii optimalizaci ptenosu informaci. Mimo
jiné také ustanovili, Ze rodinni pfisluSnici potfebuji nélezitou podporu a ochranu.
(Apolone et al., 2007; Mosconi et al., 2011) Je to z toho divodu, ze vice jak pro

samotné osoby po TBI, je vyrovnani se se zménami piichazejicimi po poranéni

N 24

1.2.2 Rodinny pecovatel

Rodinny ptislusnik se stdva neformalnim pecovatelem. Dle Spoorenberga et al.
(2013) je definovan jako osoba, ktera dobrovolné a bezplatné poskytuje péci a podporu
nékomu v jeho rodiné s télesnym, mentdlnim nebo psychickym postizenim. Tuto
definici je ale nutné brat srezervou, sohledem na nastaveni naSeho socidlniho
zabezpedeni, protoze néktefi pecujici mohou v CR pobirat piispévek na péci o osobu
blizkou.

Dalsi termin, ktery Ize pouzit pro rodinného pftisluSnika je rodinny pecovatel,
ktery poskytuje péci osobé blizké po tiraze nebo péci v nemoci. Rodinny pecovatel
poskytuje také péci v domacim prostiedi. Pomahd uspokojovat potieby c¢lena
rodiny, ktery miize byt oznacen jako piijemce péce. (Tabakova a Vaclavikova, 2008)

Do péce o Clena rodiny po poranéni se zapojuje vétSinou cela rodina. AvSak
nektefi z rodiny vénuji péci vice ¢asu nez jini. Na zdklad€ toho lze v rodiné také mluvit

o primarnim a sekundarnim pecovateli. Priméarni pecovatel je definovan jako
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jednotlivec, ktery travi vétSinu Casu s pacientem (Yeun, 2016). Sekundarni pecovatel
je vétsinou mladsi nez primarni peCovatel a poskytuje dal$i podporu. Mohou to byt
sourozenci, soused¢ nebo pratelé. (Tennstedt, McKinlay a Sullivan, 1989; Penrod et
al., 1995; Gaugler et al., 2003)

Primarni pecovatelé obecné poskytuji pacientovi vétSinu péce a nesou vétsinu
zodpovédnosti za kazdodenni rozhodovani a angazuji se v riznych oblastech pomoci,
jako napft. v osobni péci, financni pomoci nebo uklidu domécnosti (Sokolovsky, 1990;
D’Ippolito et al., 2018). Primarni pecovatelé jsou nejvice ohrozeni nepiiznivymi
psychosocialnimi disledky. I sekundarni pecovatelé, i kdyz neposkytuji primarni péci,
mohou vykazovat vysokou miru psychické uzkosti (Perlesz et al., 2000). Ve studii
D’Ippolito et al. (2018) byli primarnimi pecovateli, ktefi jsou nejvice zapojeni do péce
sekundarnimi pecovateli.

Neformalni pé¢i rodinnych pecovatelli lze rozd€lit na pomoc nebo péci
v kazdodennich vSednich aktivitich (ADL “Activities of Daily Living*) nebo také
personalnich ADL (pADL) a na poskytovani instrumentalnich ADL (1ADL). PADL
zahrnuji osobni hygienu (naptf. myti, ¢iSténi zubt, holeni, uprava vlast), pomoc
s oblékanim, pfesuny z voziku/ na vozik, do postele, pfipravu jidla a krmeni, pomoc
s toaletou. Do 1ADL fadime pomoc s manipulaci s penézi, péfi o domadcnost,
nakupovani, zafizovani potfebnych véci atd. (Hoffmann a Rodrigues, 2010;
Krivosikova, 2011). Podle jinych autor mize rodinny pecovatel poskytovat péci
podptlrnou, neosobni a osobni. Podptirnd v sobé skryva finan¢ni pomoc, doprovod
na ufad apod. Neosobni v sobé skryva péci o domacnost. Nejnarocngjsi je osobni

péce, kterd zahrnuje pomoc s personalnimi ADL. (Tabakova a Véclavikova, 2008)

1.2.3 Diisledky poskozeni mozku pro rodinu

Rodina spolu s pacientem po TBI prochazi jednotlivymi fazemi
onemocnéni a snazi se s danou situaci vyrovnat. V akutni fazi poranéni prochéazeji
rodinni pfislusnici ur€itym krizovym stavem zahrnujicim stavy zoufalstvi,
zmateni a dezorientace (Curtiss, Klemz a Vanderploeg, 2000, Verhaeghe et al., 2005).
V postakutni fazi po Grazu se pacient Casto pifesouva na rehabilitacni lGzka a za¢ina
dominovat nejistota ohledné jeho ¢i rodinné budoucnosti (Kosciulek, 2009, Gillen et
al., 1998). Podobné rozdéleni dopadt TBI pro rodinu do jednotlivych fazi navrhl také
Cavallo a Kay (©2005), dle nichz lze dopady TBI rozvrhnout do tii Sirokych fazi:
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akutni faze, kdy rodina fes$i primarné pfeziti pacienta po TBI, stabilizaci stavu
a minimalizaci nasledkli poskozeni. Rodina vénuje veskerou energii péci o zranénou
osobu. Ve fazi rehabilitace dochazi ke zménam rodinnych roli a ke snaze obnovit co
nejvice fyzické a kognitivni fungovani ¢lena rodiny po poranéni mozku. Posledni fazi
je faze reintegrace, kdy se jedinec po TBI snazi navratit zpét do spolecnosti a v co
nejvetsi mife se zapojit (produktivni prace), rodina si mezitim upeviiuje dlouhodobé;jsi
nové vzorce a rovnovahu, tak aby mohlo dojit k obnové rodinného Zivota, ale jiz se
zménou identity.

Traumatické poskozeni mozku ovlivituje celou rodinu, narusuje mezilidské
vztahy, komunikaci a role (Kreutzer et al., 1997, Jacobs, 1988). Clenové rodiny
obvykle celi vysoké urovni stresu, zatézi, socidlni izolaci, zméndm roli a dal§im
psychosocialnim zdravotnim problémim, jejichz mira se s ¢asem obvykle neméni
(Savage a Egan, 2018, Barclay, 2013; Degeneffe, 2001).

Mezi psychosocialni obtize lze zaradit extrémni unavu, podrazdénost, zlost,
depresi, uzkost, izolaci a nepratelstvi. Tyto obtize vznikaji pisobenim stresort, jimz
celi pravé rodina s TBI, jako je rostouci odpovédnost, financéni zatéz, omezeni
spoleCenskych udalosti a absence sexudlni intimity. Rodina mtze vnimat jakousi
povinnost zvladat tento intenzivni stres a emoce, snaZzi se vypoifadat se se
ztratami a zménami, efektivné fesit problémy, zaméfit se na uspéchy a stanovit
pfimétené cile, to vSe pfi snaze klast dliraz také na péci o sebe sama. (Savage a Egan,
2018)

Na zékladé téchto stresorii spojenych piredevsim s neurobehavioralnimi
zmé&nami vyvolanych TBI u €lena rodiny pocituji zna¢né potize a zhorSenou kvalitu
zivota (Rivera et al., 2008). Vyzvy a trapeni, kterym celi rodinni ptisluSnici, mohou

mit dopad na rehabilitacni proces i na zotaveni osoby s TBI (Sander, 2014).

Zvladani nové situace a role
KaZzda rodina ma vlastni strategii zvladani nové situace a roli. N¢kdy se ale
vyrovnani s ni miiZze zpomalit, pokud ¢lenové rodiny naraZi na prekazky. Gan et al.
(2010) provadéli vyzkum, ktery odhalil tyto prekazky pecujicich ve zvladani nové

vzniklé situace a role. Pecujici tyto pfekazky rozdélili do n€kolika kategorii:

e Praktické prekazky — potieba péce o déti, pracovni povinnosti nebo

nedostatek oddechu.

20



e Osobni piekazky — unava, vysoka uroven stresu, obecny nedostatek
Casu branici ptistupu ke sluzbam pro sebe.

e Systémové piekazky - podpirné sluzby pro peCovatele s vnimanym
nedostatkem v€koveé vhodnych sluzeb pro osoby s poskozenim mozku,
nedostate¢né sluzby pro rodinné pecovatele a nedostatecné vzdelani
odborniki pro feSeni poskozeni mozku, nedostatek proaktivnich
preventivnich sluzeb, nedostatecna kontinuita sluzeb a nedostatek
pracovnikd poskytujicich sluzby.

e Socialni prekazky — vefejny nedostatek védomosti a porozuméni
ziskanému poskozeni mozku ze strany vefejnosti, tj. také
zameéstnavatel, pratelé, rodina, pojistovaci systém a skoly, v souvislosti
stim vysoké riziko stigmatizace nebo socidlni vylouceni jedince

s poskozenim mozku. (Gan et al., 2010)

Poranéni mozku tvoii vyssi tlak a pozadavky na vztahy v roding (Zilova, 2010)
a meéni vzajemné role. Vnimané zmény roli jsou povazovany za problematictéjsi pro
manzelské pary nez pro rodi¢e (Chronister a Chan, 2006). To je dano zménou
sexudlniho Zivota, kdy dochazi k pfechodu od romantického partnera k prevzeti role
rodiCe, ktery zajist'uje pomoc svému blizkému se zdkladnimi ADL aktivitami, mezi né
patii tfeba oblékani nebo toaletni potfeby (Kreuter et al., 2009, Sander et. al., 2013).
Mozna i1 proto manzelé ve srovnani s rodici vykazuji vétsi uzkost a obtiZe se zvladanim
neurobehavioralnich néasledktt TBI, 1 kdyZ ob& skupiny vykazuji vyznamny stres
(Collins a Kennedy, 2008; Cavallo a Kay, ©2005; Kreutzer et al., 2002). Déle socialni
sympatie a obavy plynou hlavné k partnerovi po poranéni, pecujici partner se pak miize
citit opomijeny, a to muze vést k zatrpklosti, beznadéji nebo vyhoteni. Manzelé Celi
obrovskému konfliktu mezi zavazkem a vinou, pokud uvazuji o odchodu ze vztahu.
Zména role pro rodice neni tak problematické pravdépodobné z toho ditvodu, ze pokud
je zranénym potomkem dospély ¢lovek, ktery zil samostatn€, rodi¢e se pouze vraci
zpét do diivejsi vyvojové faze péce o nezaopatiené dité (Cavallo a Kay, 2005).
Rodicovska skupina vyjadiuje vice pesimismu a starosti o budoucnost nez manzelé
(Knight, Devereux a Godfrey, 1998).

Zmény roli a fungovani rodiny se také tyka déti rodich po poranéni a jejich
sourozencu. Dle Urbach et al. (1994) jsou déti jedincti se ziskanym poskozenim mozku

v literatufe identifikovani jako vysoce rizikova skupina. Skupina sourozencii osob
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po TBI nebo ABI jsou v literatufe piehlizeni podobné jako déti osob po TBI
(Kleinstiduber a Gurr, 2011). Pritom Gan et al. (2006) zjistili, Ze sourozenci prozivaji
rodinné fungovani podstatn¢ vice jako zneklidnujici nez normativni skupina a stejné
tak zneklidiujici je pro matky a manzel¢ jedince s poranénim.

Dutlezité je zminit, ze dopad TBI na rodinny Zivot a vztahy mize byt hluboky

a Casem se nemusi snizovat (Brooks et al., 1986; Allen et al., 1994).

Rodinna zatéz

Pecovatelskou zatéz lze definovat jako socialni, psychologickou, fyzickou,
ekonomickou/finanéni (Tabakova a Vaclavikova, 2008, George a Gwyther, 1986).
Studie Tabakové a Viaclavikové (2008), ve které byl pouzit cesky preklad hodnoceni
Zarit Burden Interview — Test hodnoceni pecovatelské zatéze pro rodinné pecujici,
ukazuje, Zze mira zatéze pecujiciho statisticky vyznamné koreluje s ADL a iADL
zranéného a také s pohlavim pecovatele, kdy zatéz se Castéji vyskytuje u zen. Zatéz se
zvySuje, pokud je pecujici v situaci, kdy se musi soub&zné starat o své déti, zvladat
naroky zaméstnani a starat se o své nemocné nebo nesobéstacné Cleny rodiny.
Do finan¢nich problému se pak mtize dostat cela rodina, pokud je pecujici nucen kvili
péci o Clena rodiny opustit své zaméstnani (Tabakova a Vaclavikova, 2008). Ve studii
D’Ippolito et al. (2018) méla téméf polovina peCovatell finanéni problémy (47,1 %
z celého vyzkumného vzorku). Mezi nejcastéji zatéZujici aspekty péce patii zavislost
pecovaného na pecujicim, pocitovana celkova zatéz, nedostate¢na pomoc od dalSich
piibuznych a nedostatek Casu saim na sebe (Tabakova a Vaclavikova, 2008). Dilezité
je zminit, ze dle n€kolika studii, jako je studie Manskow et al. (2017), se zatéZ casem
nezmensuje, spiSe naopak. Pii porovnéni zatéze mezi 1. rokem a 2. rokem od poranéni
se ukazalo zvySeni, kdy 30 % pecovatelli uvedlo zvySenou zatéz, 55 % stabilni zatéz
a 15 % pokles zatéze. Vyznamnym prediktorem naristu zatéze pecovatela je pocit
osamélosti 1 1 rok po trazu, dal$imi faktory je nizkd nebo Zadnéa podpora ze strany
prispivajici ke zvySené zatézi (Hanks et al., 2007; Manskow et al., 2015). Zajimavym
ukazatelem zvySené zatéze je 1 samotna diagndza. Podle Manskow et al. (2017) lze
najit rozdil v zatézi, kterou vykazuje rodina pacienta s TBI a jiné neurologické
poruchy nebo traumaticka poranéni, jako je cévni mozkova piithoda nebo poranéni
michy. Rodiny pacientt s TBI vykazuji v prabéhu Casu narGst stresu, zatéze

pecovateld, deprese a socialni izolace.
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Vnimani zatéze pecCovatelem je také siln€é spojeno s emocnimi,
neurobehaviordlnimi a osobnostnimi zménami ¢lena rodiny s TBI (Manskow et al.,
2017). Ve skute¢nosti jedna studie prokazala, ze problémy s chovanim u jedincti s TBI
pfi¢emz nejvice znekliditujici chovani souviselo s emo¢ni kontrolou, jako jsou nahlé
a rychlé zmény nalady, agrese a hadavost (Marsh et al., 1998b). Osoby se snizenymi
exekutivnimi funkcemi (tj. planovani, iniciace, fazeni apod.) mohou vyzadovat vétsi
dohled od rodinnych ptislusnikti. Problematické pro rodiny miize byt i ztrata nahledu
zranéného na své schopnosti nebo pokroky v rehabilitaci (Ergh et al., 2002). Chovani
jako je impulzivita, agresivita nebo disinhibice pacienta tvoii pro ¢leny rodiny vyzvu,
rodiny se citi odpovédnymi za zprostfedkovani chovani poskozeného SirSimu svétu,
maji pocit, Ze musi byt neustale v pohotovosti, pfipraveni reagovat na situace, které
mohou nastat (Holloway et al., 2019). Jedna z nékolika studii Oddy et al. (1978)
zjistila, ze zmény osobnosti u osoby s TBI byly spojeny s vysokou urovni stresu
pecujicich. Tyto behaviordlni problémy a symptomy byly silnéji spojeny se stresem
nez pocateCni zavaznost zranéni.

Pocity osamélosti a celkovy pocit zatéze pecujici rodiny miiZze souviset
s nedostatkem odpocinku a Casu pro sebe. D’Ippolito et al. (2018) popisuji ve své
préci, pro¢ pecujici Casto dava pfednost péci o poranéného nez péci o sebe sama.
Poukazuje na srovnani primarniho a sekundarniho pecovatele, uvadi, Ze primarni
peCovatelé se témet nikdy neucastnili shromazdéni ptatel, ani si nezaSli do kina ¢i
divadla. Losada et al. (2010) tvrdi, ze je mozné tuto skuteCnost vysvétlit tim, ze
pecovatelé se mohou citit provinile za to, Ze misto svym blizkym vénuji ¢as sami sobg.
Celkové dochazi ke zmeéné zivotniho stylu pacienta a jeho rodiny, ptredevSim
k vyznamnému zkréaceni ¢asu strdveného volno¢asovymi nebo socidlnimi aktivitami.
Avsak nizka frekvence volnocasovych aktivit pecovatele miize byt spojena s tizkostmi,
depresivnimi pfiznaky a pocitem vysoké zatéze (D’Ippolito et al., 2018).

Nedostatek komunitnich sluzeb, informaci o vS§ech moZnostech péce, finan¢ni
zatéZz a byrokratické prekazky zvySuji taktéz zatéz a negativni dopad na rodinné
pecovatele (Mosconi et al., 2011). Mnoho védci zjistilo, Ze poté, co se pacient vrati
domd, citi rodina zvySenou miru stresu a nedostatek odborné a socialni podpory (Hall
et al., 1994; Kolakowsky-Hayner, Miner a Kreutzer, 2001; Marsh et al., 2002).

Problémem je i nenavazujici péce, predevSim pieklenuti doby mezi nemocnici
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a zapojenim do komunity. Rodinni pecovatelé se mohou Iépe vyrovnat se situaci,
pokud dostanou jasné, Uplné a konzistentni informace, spolu s programem socialni
prace, dlouhodobym sledovanim a vzajemnou podporou (Mosconi et al. 2011). Celé
rodiny pocit'uji také socialni izolaci, ktera je vnimana jako nizka socidlni podpora. To
vSe je dulezitym ukazatelem kvality socidlni sit¢ (Anke et al., 1997, Manskow et al.,
2017). Pecovatel¢ mnohdy zazivaji extrémni pocit izolace, emocné i socialné.
Kombinace pecovatelskych povinnosti a nevédomost ostatnich lidi o ziskaném
poskozeni mozku casto vede v pribéhu Casu ke zvétSujicimu se odcizeni od pratel,
rodiny a spole¢nosti. (Gan et al., 2010)

Brooks et al. (1986) provadéli hodnoceni subjektivni zatéze piibuznych.
Vyuzili sedmibodové stupnice od Zadného utrpeni po ,pocit, Ze situace je tak
Spatnd, jak mutze byt“. Vysledky byly analyzovany a byla vytvofena skupina
s vysokou, stfedni nebo nizkou zatézi, ptitom piiblizné 89 % piibuznych uvedlo bud’
sttedni, nebo vysokou troven zat¢ze. Béhem jednoho hodnoceni zatéze a zivotni
spokojenosti u pecovatelil pacientl s cévni mozkovou piithodou se ukdzalo, ze nizsi
zivotni spokojenost byla spojena s vyssi zatézi (Bergstrom et al., 2011; Manskow et
al., 2017). Pochopeni aspektt péce, které pribuzni povazuji za zvIasté stresujici, by
poskytlo zéklad pro planovani zdsahii zamétenych na minimalizaci namahy pecujicich

(Knight, Devereux a Godfrey, 1998).
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1.3 Potieby jedince

V kapitole jsou vymezeni zakladnich pojmi, popisuje potteby rodinnych
pecujicich. Autorka se zamysli také nad tim, Ze ve svété¢ mizou byt potfeby a rodina

vnimana ruzné.
1.3.1 Pojmy

Potieba

Kratka (2018, str. 14) definuje potiebu takto: ,,Potreba je projev nedostatku
nebo nadbytku néceho v oblasti biologické, psychické nebo socialni. Je to stav
Jjednotlivce, ktery se odchyluje od Zivotniho optima. Potieby jsou zdrojem lidského
chovani a také klicem k jeho pochopeni. Jsou uZitecné a velmi uzce souvisi se

zachovanim a kvalitou Zivota kazdého jednotlivce.*

Déleni potieb

Potfeby lze délit podle riiznych kritérii. S délenim potieb podle obecnych
kritérii pfichazi naptiklad Saméankova (2011):

¢ Podle podstaty ¢lovéka:

Biologické/fyziologické potieby — zadkladni potieby — strava, tekutiny, spanek atd.
Psychické potieby — psychicka rovnovaha, pocit psychického bezpeci.
Estetické potireby — zavisi na zralosti jedince, pocit krasna, soulad prostiedi.

Socialni potieby — socialni zazemi a postaveni.

vV V V V V

Socialni a kulturni potfeby — potieba vzdélani, spolecenské zapojeni a kulturni

vyZziti.

A\

Sebevyjadreni — vyjadieni svych ptani, nazort, byt pochopen.

A\

Duchovni potieby — spiritualni potieby jedince.

e Podle poctu osob, kterych se tykaji:
» Individualni poti‘eby — potieby jednotlivce, potieba seberealizace a ristu.

» Kolektivni potieby — potieby skupiny lidi nebo celé spolecnosti.

e Podle obsahu:
» Materialni poti‘eby — otazka vlastnictvi a uziti — nemovitosti, finan¢ni zabezpeceni.

» Nematerialni potieby — duchovni stranka ¢lovéka, zebticek hodnot.
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e Podle ekonomického pohledu:
» Ekonomické potieby - potieby, které uspokojuji ruzné vysledky hospodaiské
¢innosti — napf. potieba finan¢ni odmény za odvedenou préci.

» Neekonomické potieby — mimo ekonomiku — napf. mit dité, jet na dovolenou.

e Podle zpiisobu vyvolani:
» Hlavni potieby — pfedchazi ostatnim, pii porovnani s Maslowem lze povazovat
za niz$i potieby.

> Dopliikkové potieby — nejsou nezbytné, ale ucastni se na lep$im uspokojeni potieb.

e Podle naléhavosti:
» Nezbytné potieby — zabezpecuji existenci — potraviny, tekutiny atd.

» Zbytné potieby — lze se bez nich obejit.

e Podle ¢etnosti vyskytu:
» Trvalé potieby — kazdodenni potteby.
» Obcasné potifeby — spojeny s jistou pravidelnosti, napf. potieba obdarovat
na Vanoce.

» Vyjimecné potieby — nepravidelné potieby.

e Podle ¢asu:
» Soucasné potireby — maji vztah k soucasné situaci jedince.

» Budouci potieby — tykaji se ocekavané nebo blizké budoucnosti.

o Podle diilezitosti pro zachovani Zivota:
e Primarni — fyziologické, nezbytné, bez kterych se jedinec neobejde.

e Sekundarni — socidlni, kulturni, potfeba spolecnosti atd.

Teorie lidskych poti'eb
Existuje nespocet teorii o lidskych potfebach, o jejich typech a smyslu potieb.
Mezi nejznamé;jsi patii, napt. Franklova, Frommova nebo Maslowova teorie lidskych

potteb. Jejich ptibliZeni je soucasti ptiloh (ptiloha 2).

Uspokojeni a neuspokojeni potieb
Potieby ma kazdy clovek na svéte bez ohledu na veék, pohlavi, rasu, kulturu ¢i
prostiedi, ve kterém jedinec vyrastal, bez ohledu na intelekt nebo zdravotni stav.

Avsak mohou se od sebe lisit prave na zdkladé vyse uvedenych charakteristik. Také se
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tyto potfeby béhem zivota méni. Jejich splnéni, uspokojeni siln¢ souvisi s vnimanou
mirou kvality Zivota. Potfeby maji také facilitacni funkci, motivuji jedince k aktivite.
(Saméankova, 2011)

Nesplnéni potieb muize vést k fade obtizi, které se projevuji jako priznaky. Jako
psychické priznaky muzeme sledovat neklid, uzkost, nesoustfedénost, nervozitu.
Somatické projevy jsou spojeny s poruchami z nenaplnéni fyziologickych potieb
(4. spanek, vyziva apod. a muze byt doprovdzeno poruchami srde¢niho rytmu).
(Samankova, 2011) Nenaplnéni potieb vede k frustraci a deprivaci (Mlynkova, 2011).
Dle Samankové (2011) mize pocit neuspokojenych potieb vést ke zvysenému stresu
a zatéZzi, distresu (= negativni zatéz spojena s negativnimi emocemi jako je zklamani,
strach apod.), frustraci (= lze piirovnat k bezmocnému ¢ekani), deprivaci (= stradani,

vznika z dlouhodobé frustrace) az depresi.

1.3.2 Potieby rodinnych prislusnikii

Vzhledem k duasledktim, které mé TBI na ¢leny rodiny, je dilezité uznat
potteby rodiny, které se mohou objevit v souvislosti s poskytovanim péce (Norup et
al., 2015). Studie zabyvajici se rodinnymi ptisluSniky a TBI ukazuji, Ze pfibuzni
pacientdi s TBI jsou dulezitymi ucastniky procesu rehabilitace pacientt, a ptibuzni
Casto vyjadiuji rizné potieby informaci a podpory, 1 zajem o rtizné piilezitosti a prani
se zapojit do rehabilita¢niho procesu (Guldager et al., 2018).

Kreutzer et al. (1994a) provedli studii na americké populaci a objevili
pacienta, pristup k nékomu, kdo mtize pravdivé odpoveédét na otazky tykajici se péce
o pacienta, pfistup k poradenstvi odbornikil, zajisténi nejlepsi péci pro pacienta
a respekt od vSem zdravotnikli. Obdobné studie popsala i fada dalSich autorti. Jejich
zavery jsou v piilohach (ptiloha 3).

Rodinné potteby se v priibé¢hu ¢asu méni, zavisi na fazi 1éCby a dob¢ od trazu
(Rotondi et al., 2007, Norup et al. 2015; D’Ippolito et al., 2018). Rozdéleni potieb
dle Gal et al. (2010) a jejich podrobny popis je v piiloze 4.
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Nize je uvedeno malé shrnuti, jaké potieby maji 1idé po poranéni mozku

a jejich rodiny doslovné podle Janeckové (2009, str. 49):

Mit piistup ke komplexni rehabilitaci jiz v akutni fazi a pokracovani
rehabilitace i v dalSich fazich az po integraci do pracovniho nebo
spolecenského Zivota.

Mit dostatek informaci (o poranéni, jeho nésledcich, moznostech 1€cby
a rehabilitace, dostupnych sluzbéach) v pritb¢hu 1€cby a rehabilitace.
Mit dostatek psychologické a socialni podpory, ktera by ulehcila
osobam a jejich rodindm vyrovnat se se zménami zpusobenymi
poranénim mozku.

Mit pristup k tadné diagnostice (predevsim neuropsychologické,
ergodiagnostické) nasledkti poranéni, na niz by navazovala cilena
pracovni a socidlni rehabilitace provadéna multidisciplinarnim tymem.
Mit ptistup k malym, regiondln¢ dostupnym a specializovanym
pobytovym zafizenim pro osoby po poranéni mozku (zejména
pro osoby nachézejici se v perzistentnim vegetativnim stavu, apaliky
aosoby s téz§imi poruchami chovani), kterd by byla vybavena
dostateCnym technickym a personalnim vybavenim.

Mit ptistup k respitni péci, kterou by mohly vyuzivat rodiny pecujici
v domacim prostiedi o osoby po tézkém poranéni mozku (denni centra,
stacionaie).

Zajistit provazanost, ucelenost a koordinovanost zdravotné-socialni
péce o osoby a rodiny po poranéni mozku tak, aby osoby a rodiny roky

netapaly.

1.3.3 Vnimani rodiny a potieb u nas a v zahranici

Rodiny se vyrazné li§i ve svych reakcich, vnimani, schopnosti Uc¢astnit se

rehabilitace a dlouhodobym pfizpGisobenim. Rozdily se tykaji kulturnich faktord,

existujicich strest a individuélnich strategii zvladani. Slozeni tymu a spoluprace maji

také vyznamny vliv na rodiny. (Kreutzer et al., 1997)

Vnimani rodiny, potteb, socidlni podpory, potieba pomahat si v rodiné se

v jednotlivych zemich lisi. Vypovida o tom studie Norup et al. (2015), kterd porovnava

vnimani dilezitosti rodinnych potieb a splnéni téchto potfeb mezi né€kolika odlisnymi
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staty, konkrétné mezi Mexikem, Kolumbii, Spandlskem, Déanskem a Norskem.
Ve vysledku narazi na zajimavé rozdily. Autor této studie to pfipisuje mimo jiné
k riznym kulturnim tradicim a odliSnym socioekonomickym turovnim statt. Piikladem
muze byt porovnani Mexika a Norska. Mexiko nemd tak vyvinuty zdravotnicky
a socidlni systém, a i kulturné je ddno, Ze zranéni ¢i nemocni se vice spoléhaji
na pomoc rodiny. To by mohlo zptsobit nizké ocekavani rodiny, protoze neocekavaji,
ze jejich potieby budou uspokojeny pomoci nékoho jiného mimo rodinu, a to by mohlo
nepiimo ovlivnit, jak hodnoti dilezitost svych potieb.

Naopak Norsko ma velmi dobfe vyvinuty zdravotnicky i socidlni systém. Neni
tudiz potteba spoléhat se pouze na rodinu, protoze maji jistotu, Ze se o né postara stat.
Obecné¢ se predpoklada, ze rodinné potieby ve skandinavskych zemich se mohou lisit
od ostatnich kvali ,dlouhé tradici organizace a pridélovani zdrojii v rdmci
skandinavskych systéemit zdravotni péce pro komplexni rehabilitaci pacientii
s dlouhodobym postizenim* (Borg et al., 2011, str. 65).

Ptikladem rozdilu mezi zemémi ze studie Norup et al. je potfeba emocni
a instrumentalni podpory, kterad byla pro mexické rodiny méné dulezita nez naptiklad
u rodin ze Spanélska nebo Déanska. Obecné mexiéti rodinni piislusnici hodnotili své
potieby jako mén¢ diilezité€ nez ostatni populace (Norup et al., 2015). Pravdépodobné
je to tim, Ze potieby, které ¢lenové mexickych rodin povaZzovali za méné dilezité, jsou
druhem potieb, které tradi¢né spliuji rodiny a komunity. Ve srovndni s jinymi
etnickymi skupinami se ukézalo, ze jednotlivcel z latinskoamerickych zemi jsou vice
zamétfeni na rodinu a kolektivismus, coz je tendence upiednostiiovat skupinovou
identitu nad vlastnimi osobnimi pottebami. (Markus s Kitayama, 1991; Norup et al.
2015)

Spanélskd a danskd kultura jsou naopak zapadné smyslejici zemé
s individualismem. Z tohoto diivodu se tyto specifické potieby mozné objevily jako
dalezité kvili tomu, Ze nemaji tolik rodinné a komunitni podpory jako v mexické
kultuie (Norup et al., 2015).

Rozdily mezi kulturami jednotlivych zemi se zabyva mezikulturni
psychologie. Jedna se o védni disciplinu zabyvajici se zménami v lidském chovéni,
pficemz se bere v uvahu zptisob, jakym je chovani ovliviiovano kulturnim kontextem.
Osobnost v tomto smyslu je vysledkem celoZivotniho procesu interakce mezi

organismem a jeho ekologickym a sociokulturnim prostiedim. Uéinky téchto vnéjsich
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faktori zplsobuji, ze v chovani lidi typickych pro ¢lovéka, ktefi byli vychovani
v riznych kulturdch, existuji systematické rozdily. Jednou z charakteristik, kterou
muzeme popsat jednotlivé vnimani rodiny a potieby rodiny v jednotlivych zemich je
individualismus a kolektivismus. (Berry et al., 2002) Tyto dva pojmy fesi miru
vzajemné zavislosti, kterou si spole¢nost udrzuje mezi svymi ¢leny. Pojmy souvisi
s tim, jak se lidé vnimaji, zda se definuji ve smyslu ,,ja* nebo ,,my“. Je obecny
predpoklad, Ze v individualistickych spolecnostech by lidé méli peCovat pouze o sebe,
popt. svou nejbliz§i rodinu. V kolektivistickych  spole¢nostech patii lidé
ke ,,skupindm®, které se o n¢ staraji vyménou za nepochybnou loajalitu. (Hofstede
Inisghts, ©2021, Berry et al., 2002)

Hofstede (©2010) definoval kultury jednotlivych zemi na zadklad¢ nckolika
dimenzi. Dimenze je aspekt kultury, ktery Ize méfit ve srovnani s jinymi kulturami,
méfeny jsou pomoci indexti. Tyto kulturni dimenze mohou definovat vztah a vnimani
rodiny nebo svého zdravi. Porovnani nékterych vybranych dimenzi naleznete
v prilohach (ptiloha 5). Jelikoz Dotaznik rodinnych potieb, ktery je podstatou této
prace, pochazi z USA, budou tyto dimenze porovnany mezi Ceskou republikou,

Spojenymi staty americkymi a pro zajimavost byl pfidan skandindvsky stat — Norsko.

1.4 Hodnoceni potieb

Tato kapitola a podkapitoly jsou vénovany hodnoceni rodinnych potieb. Zde
bude pfedstaven Dotaznik rodinnych potfeb — FNQ, jeho vyuZiti v zahrani¢i. Aby byly
zjevné jeho vyhody, budou zminény i1 nckterd dal$i hodnoceni potieb a jejich

porovnani.

Clenové rodiny, ktefi piebiraji roli pecovatele o své blizké po ziskaném
poskozeni mozku, maji nedostatek podpory (Gan et al., 2010). I ptes to, zZe existuje
fada vyzkuml potieb a zkuSenosti osob Zijicich s n¢kym, kdo prodélal cévni
mozkovou ptihodu nebo TBI, pozornost se stale zaméfuje predevsim na pecovatele.
Pozornost nebyva zamétena na rodinu jako celek, jelikoz ¢asto stale neni brana jako
soucast jednotky péce. Potieby rodin proto nejsou v klinickych podminkach
systematicky identifikovany. Znalost potieb rodin mize nejen lékafim pomoci

pfi poskytovani cilené péce t€émto rodindm a ke zlepSeni kvality péce (Lefebvre et

al., 2007).
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Podle nastudované literatury se k identifikaci rodinnych potifeb nejcastéji
vyuzivda metody dotazniku nebo rozhovoru. Maloktery nastroj je vsak
standardizovany a izce zaméifeny na cilovou skupinu rodin s TBI. Mnoho nastroja
byva urcéeno spiSe pro pacienty nez pro Cleny rodiny.

Jeden z mala nastroju, ktery se Uizce zaméfuje na potieby rodin pacientt
po TBI a je standardizovany, je Family Needs Questionnaire (= FNQ), ¢eskym
ekvivalentem by mohl byt nazev Dotaznik rodinnych potieb. Tomuto dotazniku

a jeho porovnani s dalSimi nastroji se vénuji dalsi podkapitoly.

1.4.1 Family Needs Questionnaire

Family Needs Questionnaire (FNQ) — Dotaznik rodinnych potieb byl
vytvofen se zamérem poskytnut nastroj ke kvantitativnimu popisu vnimanych potieb
po poranéni mozku v rodin¢ (Kreutzer a Wehman, 1990; Serio, Kreutzer a Witol,
1997). Byl vytvoien ve snaze standardizovat méfeni spojené s TBI (Serio et al.,
1995).

Obsah dotazniku byl odvozen ze tii zdrojl informaci:

1. Polozky v FNQ byly vybrany na zakladé ptehledu literatury o rodinnych

reakcich na poranéni mozku a dalsi postiZeni.

2. Polozky byly upraveny ze stavajicich dotaznikti (Mauss-Clum a Ryan,

1981; Mathis, 1984; Molter, 1979; Campbell, 1988; dale Leske, 1986;
Norris a Grove, 1986 cit. dle Serio, Kreutzer a Witol, 1997).

3. PoloZky byly vyvinuty a zatazeny na zaklad¢ potfeb vyjadienych béhem

klinickych rozhovori s rodinnymi ptislusniky. (Serio, Kreutzer a Witol,

1997).

Diikazy o platnosti jsou podporovany vysokym podilem potieb, které jsou

pecovateli hodnoceny jako diilezité nebo velmi dilezité (Chronister et al., 2010).

FNQ vznikl ve Spojenych statech americkych, jeho autory jsou psycholog
Dr. Jeffrey S. Kreutzer a Jennifer Marwitz, MA, ktefi oba plisobi jako profesofi
na katedfe Fyzikalni mediciny a rehabilitace na Virginia Commonwealth University
(VCU). Zde v roce 1989 piivodni FNQ vznikl a byl pouzivan (Kreutzer a Marwitz,
2008).

Autofi dotazniku rodinnych potieb jej vyvinuli specidlné¢ pro hodnoceni

potieb rodinnych pecovatelt osob po TBI v akutnim a post-akutnim obdobi s cilem
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Skalu vzdélavacich, psychosocialnich a instrumentélnich potieb (Arango-Lasprilla et
al., 2010; Serio, Kreutzer a Witol, 1997; Kolakowsky — Hayner, Miner a Kreutzer,
2001). FNQ byl ale uzitecny také v chronickych fazich (Doser a Norup, 2014,
Chronister et al., 2010; Anke et al. 2020). FNQ lze pouzit jak pro klinické, tak
vyzkumné ucely (Arango-Lasprilla et al., 2010). Vysledky se pak daji vyuzit
pro samotné hodnoceni nebo pro intervenci (Serio et al., 1995).

Dle autorit manualu k FNQ-R Kreutzer a Marwitz (2008, str.3) ho: ,, lze
pouzit k vyvoji individualizovanych vzdélavacich a terapeutickych programii, které
Jjsou prizpusobené potrebam clenii rodiny. Dale vyplnéni tohoto dotazniku pred
a behem intervenci pomdha zjistit index ucinnosti intervenci. Tento proces také
poskytuje mechanismus pro peclivé sledovani zmén v dynamickém procesu

I3

rehabilitace a komunitni integrace.” Dale se odborna spole¢nost shoduje, Ze
identifikace potfeb rodiny mize zlepsit planovani 1écby a ti¢ast na rehabilitaénim
procesu (Serio, Kreutzer a Witol, 1997). Jeho vyhodou je, Ze je kratky a rychle
vyhodnotitelny, jeho administrace trvd 10—-15 min (Kreutzer a Marwitz, 2008).

Pivodni dotaznik FNQ mél 40 polozek a vyuzival dvoji hodnoceni potieb —
hodnoceni dilezitosti a rozsah plnéni potiteb (Serio et al., 1995; Kolakowsky —
Hayner, Miner a Kreutzer, 2001). Hodnoceni dilezitosti kazdé z potieb bylo
provadéno na ctytbodové Likertové Skdle od 1 = ,,neni dulezité* az po 4 = ,,velmi
dialezité.” Rozsah plnéni potieb je hodnocen pomoci poradové stupnice (,,Ano*,
,,Castetnd”, , Ne*), taudava, do jaké miry byly dané potieby splnény (Serio, Kreutzer
a Witol, 1997).

Revidovana verze FNQ vznikla na zakladé zpétné vazby od rodinnych
ptislusnikl, pro které bylo zmate¢né hodnoceni dllezitosti. Od tohoto hodnoceni
bylo tedy v revidované verzi (FNQ-R) upusténo (Kreutzer a Marwitz, 2008). Byla
provedena faktorovéa analyza, kterd odhalila 6 nezavislych faktor (Tabulka 1.1).
Z celkového poctu 40 splitovalo pouze 37 polozek kritéria zatiZzeni. PoloZzky byly
seskupeny do Sesti stupnic na zakladé jejich vztahu k jednotlivym faktorim. Zadna
z poloZzek FNQ nesplnovala kritéria pro zatiZzeni na vice neZ jedné stupnici, coZ
doklada nezavislost a neovlivnitelnost téchto stupnic. (Kreutzer et al. 2015, Serio,

Kreutzer a Witol, 1997)
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Tabulka 1.1 — Faktory (stupnice) Family Needs Questionnaire

Faktor Pocet Cronbachovo alfa Procento Pramér Standartni

polozek (reliabilita) rozptylu odchylka
Zdravotni informace 10 0,89 6,49 3,71 0,44
Emocionalni podpora 8 0,88 5,32 3,02 0,82
Instrumentélni podpora 6 0,88 423 2,98 0,84
Profesionalni podpora 5 0,83 3,85 3,49 0,62
Komunitni podptirna sit’ 5 0,81 3,23 3,38 0,63
Zapojeni do péce 3 0,78 2,61 3,01 0,90

(Serio, Kreutzer a Witol, 1997, str. 6).

Udaje v tabulce 1.1 poskytuji diikazy o pfijatelné spolehlivosti. Jako index
vnitini ~ konzistence byl  vypocitin  Spearman — Brown  koeficient
s hodnotou 0,75, ktery byl povazovan za pitijatelny s ohledem na obsah polozek FNQ,
ktery je riznorody a pfedpokladala se 1 jista variabilita mezi respondenty. (Kreutzer et
al., 1994a, Serio, Kreutzer a Witol, 1997).

Rozd¢leni polozek do jednotlivych skal je uvedeno v manudlu FNQ-R, ktery
je soucasti ptiloh (pfiloha 6), stejné€ jako originalni znéni FNQ-R (pfiloha 7).

1.4.2 Pouziti FNQ v zahrani¢i a v CR

Dotaznik rodinnych potieb vznikl jiz v roce 1989 a od té doby byl vyuzit
ve velkém poctu studii po celém svété. Pti analyze literatury pouzité v této praci lze
zjistit, Ze vétSina studii, vyuzivajici FNQ pochdzi z amerického kontinentu, predevsim
z USA, hojné¢ se hodnoceni vyuzivd také na Uzemi Latinskoamerickych
a jihoamerickych zemi. Studie s FNQ pochdzi také zevropského kontinentu
piedeviim z Norska, dale z Danska nebo Svycarska. Pfitom podle studie Doser
a Norup (2014) pted rokem 2014 nebyla provedena zadna studie s FNQ v Dansku nebo
jiné severské zemi, a naopak tito autofi uvadi dvé evropské studie ze Spanélska
(Junqué et al., 1997) a Velké Britanie (Moules a Chandler, 1999). Na zaklad¢ pouzité
literatury by se dalo tvrdit, Ze Dotaznik rodinnych potieb (FNQ) je jiz pouzivan
celosvétove.

FNQ je v originalni verzi v angli¢tiné, ale 1ze dohledat rizné jazykové mutace,
napf. v portugalstiné (Hora a Sousa, 2009), také v danstiné¢ (Doser a Norup, 2014),
$panéliting nebo norsting (Norup et al., 2015). Ceska verze FNQ zatim oficialng

neexistuje.
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V ptilohach (pfiloha 8) jsou uvedeny nékteré jiz existujici studie vyuzivajici
FNQ, které dokladaji jeho pouZiti v zahrani¢éni mimo CR. Snahou bylo zminit studie
z poslednich let, studie mezikulturnich rozdilti a k porovnani také jednu ze starSich
studii

V Ceské republice FNQ zatim nebyl pouZit. Avsak neexistuje ani jeho Geska
verze, jez by se dala na naSem tizemi vyuzit ke zkoumani rodinnych potieb.

V CR se prozatim rodinné potieby mapuji pfedeviim v oblasti pediatrie nebo
paliativni péCe. Piikladem muze byt studie Sikorové a Fialové (2013), které zkoumaly
potieby rodic¢t onkologicky nemocnych déti z pohledu samotného rodice a z pohledu
sester. K mapovani téchto potieb vyuzily hodnoceni Needs of Parents Questionnaire,
ktery byl ptelozen do ceského jazyka a obsahuje potieby typu: ,,Potfebuji mit jistotu,
Ze 1 v mé nepiitomnosti dostane mé dité nejlepsi moznou l1ékatskou péci; mit moznost
pfespat v nemocnici, mit moznost byt se svym ditétem 24 hodin denn¢; mit moznost
vyuky pro mé dit¢ a zajisténi kvalifikovanych uciteli* atd. Dalsi ukazkou hodnoceni
potieb je vytvofeny manudl k dotaznikiim pro hodnoceni potieb pacientd a rodinnych
ptislusnikl v paliativni péci. Ten obsahuje manual i samotny dotaznik FIN — Family
Inventory of Needs. (BuZgova, 2014) Dalsim zptisobem, jak se v CR mapuji potieby
rodin raznych skupin je analyza literatury. Stejné tomu bylo u prace Sikorové
a Kucerové (2012), kteti pomoci analyzy zahrani¢nich studii identifikovaly 9 oblasti

rodinnych potieb rodi¢h déti s détskou mozkovou obrnou.

Pokud se vezme v tvahu ro¢ni incidence piipadii TBI, kterd je zminéna
v podkapitole 1.1.1 Traumatické poskozeni mozku — etiologie a incidence, je jasné, ze
nasledky TBI zasahuji velké mnozstvi lidi véetné rodinnych ptislusnikt. Stejné jako
rodiny nemocnych, zdravotné postizenych déti, onkologicky ¢&i nevylécitelné
nemocnych, tak i rodiny osob po traumatickém poskozeni mozku si zaslouZi pozornost
1ékatti a dalSich zdravotnikii, s nimiz pfichdzi béhem péce o tuto osobu do styku.
Z toho ditvodu by se mél v CR zagit vyuzivat Dotaznik rodinnych potieb — Family
Needs Questionnaire.

Jeho vyhodou je, Ze se zamétuje prave na potieby rodin, které peCuji o osobu
po TBI, je tedy #izce zaméieny na skupinu po ziskaném poskozeni mozku. Zmapovani
a prace s rodinnymi potiebami muize pomoci klepsi kvalité zivota rodinnych
prislusnikt, k jejich lepSimu zvladani dané situace a lepSimu zapojeni do procesu

rehabilitace. FNQ v sob¢ skryva také veskeré vyhody dotazniku, tzn. je krdtky, rychly
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(administrace 10—15 min), samoobsluZny, 1ze ho pouzit pro v§echny zasaZené cleny
rodiny, 1ze ho pouzit opakované v riznych fazich onemocnéni (akutni, post-akutni,
chronické) a Ize ho vyuzit ke kvantitativnimu srovnavani nebo na né¢ho aplikovat
statistické metody, jedna se o standardizovany ndstroj.

Dulezité je poukdzat na mozné nevyhody tohoto hodnoceni. Nevyhodou muze
byt, ze autoii dotazniku ptredpokladaji jistou univerzalitu potieb. To vSak diskutuje
to, ze vnimani potieb miize byt ovlivnéno kulturnimi odliSnostmi nebo nastavenim
zdravotnickych systému. Prvni studie z vySe zminénych také poukazuje na omezené
moznosti bodovani a malé zastoupeni polozek potieb Zapojeni do péce. Kreutzer
a Marwitz (2008) také v manudlu FNQ-R sami upozoriiuji na problematiku
standardizovanych hodnoceni, které¢ bezpochyby podléhaji zkresleni, kdy odpovéedi
mohou byt ovlivnény emociondlnim stavem respondenta; jednotlivci hledajici
sekundarni zisk znemoci mohou zvelicovat problémy, nebo naopak jsou
jednotlivcei, ktefi se snazi skryt nezadouci informace a vytvofit tak pozitivni dojem.
Dotaznik obsahuje 37 poloZek, to nam nedéava jistotu, Ze obsahl vS§echny potieby, které

dana rodina ma a je nutné tuto skutecnost zjistit mimo tento dotaznik.

1.4.3 Dalsi hodnoceni potieb rodin

Mezi dal§i moZnosti hodnoceni potieb rodin patii dotazniky, z kterych FNQ vzniklo
nebo ty, které jsou jiz zminéné v pfedchozi kapitole. Za zminku stoji urcité tato hodnoceni
rodinnych potieb: Critical Care Family Needs Inventory (pfiloha 9), Family Inventory
of Needs (ptiloha 10), Needs of Parents Questionnaire (pfiloha 11) a Family Needs
Questionnaire — pediatric version (pifiloha 12). Jejich pfedstaveni a porovnani s FNQ

véetné samotného formulafe ¢i jeho ukazky je soucasti ptiloh.
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Existuje také celd fada nepublikovanych, nestandardizovanych dotaznika

potieb, které neni mozné zmapovat. Existuje i velké mnozstvi jinych nastroju, které se

ale primarn¢ nezamétuji na potieby rodinnych pecujicich. Jedna se o rizné dotazniky

a Skaly, které se zaméiuji napf. na:

e hodnoceni kvality zivota pecovatele,

e psychickou pohodu pecovatele nebo well-being,

e zat¢z peCovatele.

Pro jejich ptehled byla vytvoiena tabulka (Tabulka 1.4) obsahujici nékteré tyto

nastroje — jejich ndzvy a odkaz alespoii na jednu studii, kde bylo hodnoceni pouZito.

Tabulka 1.4 — Piehled dalSich hodnoticich nastrojti pro pecujici

Nazev hodnoceni

Studie

Pozn.

The family experiences of care
questionnaire in severe
traumatic brain

injury - FECQ-TBI

Manskow et al. (2018)

Hodnoti zkuSenosti rodinnych ¢lenti s péci

v akutni i rehabilita¢ni fazi.

Zarit Burden Interview - ZBI

Graham et al. (2020)

Posuzuje subjektivni zatéz peovatele. Existuje
i Ceska verze - Test hodnoceni pecovatelské

zatéze pro rodinné pecujici (Topinkova, 1995)

Care Burden Scale — CBS

Manskow et al. (2017)

Stupnice vyvinuta k méfeni riznych dimenzi
subjektivni zatéze peCovatele. Pouzita také
k hodnoceni zatéze pecovatelli pacientdl s cévni
mozkovou piihodou, demenci a také s tézkym

TBI.

Bakas Cavegiving Outcomes

Scale - BCOS

Bakas a Champion

(1999)

vvvvv

pecovatelll osob s chronickym onemocnénim.

Lifestyle Changes
Questionnaire for Caregivers
of Severe Acquired Brain

Injury Patients - LCQ

D’Ippolito et al. (2018)

Do té doby nepublikovany italsky dotaznik
vyvinuty k prozkoumani zmén zivotniho styly
a potieb pecovatelt pacientl s ABI (post-akutni

a rehabilitacni faze).

Satisfaction with Life Scale -

SWLS

Sabella a Suchan
(©2019)

Skala uréena k méfeni globalni spokojenosti se
zivotem. V minulosti pouzita k hodnoceni blaha

(well-being) rodinnych pecovatel po TBI.

Brief Symptom Inventory-18 -
BSI-18

Hart et al. (2007)

Je zkracenou verzi BSI, slouzi k posouzeni

psychické uzkosti.

(Zdroj: autorka)

36




1.5 Ergoterapie a rodinné potieby

V této kapitole je prezentovan vyznam vyuziti hodnoceni rodinnych potieb

v ergoterapii a zaroven vyznam ergoterapie pro rodinné piislusniky.

S odkazem na nasledky TBI pro samotného pacienta a jejich dopady
na rodinu, muze byt péce o osobu po TBI velice naro¢na a méni zivotni styl celé
rodiny. Jak ukazalo nékolik studii, péce o jinou osobu, mize snizovat kvalitu zivota
rodinného pecujictho 1 ostatnich c¢lenti rodiny (Kolakowsky-Hayner, Miner
a Kreutzer, 2001; Chronister et al., 2015). Cilem ergoterapie je zvySovat kvalitu
Zivota nebo dostahnout stavu well-being. Oboje, jak kvalita Zivota, tak well-being,
by mély byt primdrnim vystupem sluzeb ergoterapie pro jednotlivce, komunity
i populaci (Pizzi a Richards, 2017). Jak uvadi Knight et al. (1998) cilem terapie
srodinami a pecovateli je pomoci s uspokojenim potieb osoby s TBI, které
poskytnou tu nejlepsi podporu, a zéroven si dokdzou zachovat kvalitu vlastniho
zivota. Toho miize byt dosazeno také tim, ze ergoterapeuti mohou pomoci
rehabilitaénimu a zdravotnickému tymu identifikovat strategie, které povedou
ke sniZeni z4téZe rodiny (Savage a Egan, 2018).

Vyhodou ergoterapie je, Ze ergoterapeuti jsou soucasti interdisciplindrniho
tymu, ktery zajiStuje péci osobam s TBI jiz od akutni faze. Spoluprace pacienta
s ergoterapeutem pak ¢asto dlouhodob¢ pokracuje. (KrivoSikova, 2011) Ergoterapeut
s pacientem 1 jeho rodinou travi, naptiklad oproti 1€kati, pomérn¢ vice asu a ma
detailnéjsi prehled o silnych i slabych strankdch pacienta a jeho pecujici rodiny.
Ergoterapie tak nabizi prostor pro feSeni potfeb nejen pacienta, ale i jeho rodinnych
prislusnikti. Mapovani rodinnych potieb miize vést jednak ke snizeni zatéze rodiny,
zvladani dané situace a udrZeni jisté kvality Zivota ¢lenti rodiny, ale co je podstatné,

to v§e ma pozitivni vliv na rehabilitacni proces (Serio, Kreutzer a Witol, 1997).

1.5.1 Ergoterapeuticka praxe a rodina

Ergoterapie stavi zakladni filozofii na holistickém pohledu na ¢lovéka. Jakymsi
univerzalnim standardem v ergoterapeutické praxi je pfistup zaméfeny na klienta,
anglicky client-centred practice — CCP, s kterym v 80. letech 20. stoleti pfisli
kanadsti ergoterapeuti (Krivosikova, 2011). Ti definovali praxi zaméfenou na klienta
jako filozofii ergoterapeutické praxe, ktera zahrnuje autonomii, respekt volby klienta

pii rozhodovani, respekt k jednotlivei jako takovému, uznéva potiebu partnerstvi
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s jednotlivcem a chape potfebu zajistit, aby sluzby byly pfistupné a odpovidaly
kontextu zivoti lidi (Law et al., 1995). Kyler (2008) také uvadi, ze ergoterapeut pisobi
v tomto piistupu jako pravodce, a krome vyse uvedeného se snazi také chranit integritu
klienta a posilovat rodinné fungovani. CCP mluvi o zapojeni jednotlivce, ale také
rodiny do péce. (Kyler, 2008) Z Client — centred practice vychazi pot¢ mnoho
ergoterapeutickych modeli, které mimo jiné popisuji vztah mezi osobou a prostredim.
Toto prostiedi muze byt fyzické, kulturni, ale prakticky vzdy se objevuje prostredi
socialni, které¢ v sob¢ skryva praveé rodinné zazemi. Ale témét vzdy poukazuji na to,
jaky vliv ma rodina na vykon osoby s disabilitou. (Krivosikova, 2011)

Ve svété se lze setkat predevSim ve spojitosti s pediatrickou péci s velmi
podobnym terminem, a tj. Family-centred care — FCC. Termin family-centred, Cesky
»zameéteno na rodinu® oznacuje sluzby, které se poskytuji rodin€ s détmi a vznikl v 50.
letech 20. stoleti. Nyni se tento termin vyuziva v riznych oborech jako je psychologie,
socialni péce nebo pravé ergoterapie (Allen a Petr, 1996). Family-centred care je
popisovan jako partnersky pfistup v rozhodovani o zdravotni péci mezi rodinou
a poskytovatelem zdravotni péce (Kuo et al., 2012). Dalsi definice jsou soucasti
ptilohy 13.

Kuo et al. (2012) vSak fika, Ze termin FCC je nespecificky a je tedy vhodny
pro Sirokou interpretaci, implementaci a méfeni. Postupné se FCC vyuZziva i u dospé&lé
populace (Yakubu et al., 2018; Deek et al., 2016). Zatim neni jasnd definice postupi
aakci vramci pfistupu FCC (Bamm a Rosenbaum, 2008). Dohoda vSak vznikla
o zasadach FCC, na které se podilely odborné skupiny jako Family Voices, Maternal
and Child Health Bureau (MCHB), American Academy of Pediatrics (AAP),
a Institute for Patient- and Family Centered Care. Obecné zédsady jsou uvedené
v ptilohéach (pfiloha 13).

Dulezité je zminit, ze FCC pfesahuje interakci mezi pacientem a lékarem
tim, ze zohlednuje potfeby vSech clent rodiny, nejen ditéte (Shields et al., 2006),
v tomto piipadé dospélého pacienta. Avsak dle Nelligan et al. (2006) péce zaméetena
na rodinu oznacuje piistup k péci, ve kterém je rodina povazovana za jednotku péce,
nikoli pouze za identifikovaného pacienta. Tento pfistup je v souladu s pfistupem
zaméfenym na klienta, pokud je respektovan vyznam ,,rodiny* kazdého jednotlivce

a na rodiny je pohliZzeno jako na integralni celek.
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Jak tika Beisecker (1990, s. 107): ,,Rodinnou jednotku Ize chapat jako skupinu
Jjedincii se vzajemné provazanymi zivoty, takze zmeény u jednoho c¢lena rodiny ovliviiuji

vSechny ostatni cleny.

1.5.2 Ergoterapeuticka intervence

Rodina hraje v celém rehabilitacnim procesu podstatnou roli. Vyznam rodiny
a praci s ni béhem rehabilitaci zmitiuje i Dew et al., (1989, cit. dle Chronister et al.,
2016, s. 236): ,,Prace s rodinami v rehabilitacnim procesu nevyzaduje odborné
znalosti v rodinné terapii, ale pochopeni, Ze rodina je integrdlni soucdst sveta

«

prijemce péce.

Obecné mize ergoterapeut pomoci rodin€¢ pifes samotného pacienta.
Napt. navrhne-1i ergoterapeut vhodné kompenzacni pomicky, které povedou
ke zlepSeni sobéstacnosti pacienta, dojde ke snizeni zatéze pro pecujiciho. Pokud se
rodinny pecujici potyka s nedostate¢nou podporou nebo pomoci od ostatnich ¢lenti
rodiny a ptibuznych, miize se ergoterapeut stat facilitatorem komunikace mezi nimi
a podpofit je ve vytvofeni harmonogramu pomoci, do kterého se zapoji vSichni. Tim
se snizi tlak na primarniho pecujiciho, ktery tak ziska vice ¢asu pro sebe. (Tabakova
a Vaclavikova, 2008)

Pokud se ergoterapeuticka intervence chce zaméfit vice na pomoc roding, je
potfeba zmapovat jeji potfeby. Jako kazdé ergoterapeutické intervenci piedchazi
hodnoceni ¢i vySetieni, které nam zmapuje problematické oblasti, ukaze silné stranky
a nabidne moznosti intervence (Krivosikova, 2011). V ramci rodinnych potieb
pomize ergoterapeutim pravé Dotaznik rodinnych potieb, ktery ergoterapeutim
nabidne porozuméni rodinné situaci. Ergoterapeuti poté mohou lépe naplanovat dalsi
kroky terapie a podpory pro rodinu.

Nize jsou uvedené nipady na mozné intervence ergoterapeutll v ramci

podpory rodin.

Ptredpokladem kvalitni péce, ktera bere v ivahu potieby rodiny, je bezesporu
podpora od vSech zdravotnickych odborniki. Péce o druhou osobu byva Casto skryta
pted spolecnosti a pecujici mlize mit pocit, ze jeho prace neni docenéna. Z toho
divodu by méli obzvlasté rehabilitatni odbornici ujistit peCovatele, ze jeho péce je

vysoce cenéna a podpofit ho v usili, které pecCovatel vénuje péci o osobu se
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zdravotnimi obtizemi. (Knight et al., 1998) Ergoterapeuti, jez jsou v izkém kontaktu
s rodinami, mohou tuto podporu a ocenéni usili nabidnout.

Jednou z forem podpory ze strany ergoterapeuta miize byt poradenstvi
ohledn¢ vhodnych a navaznych sluzeb pro pacienta. V literatufe se mizeme setkat
s tim, Ze ergoterapeut byva oznacovan za ideélniho case managera (Fisher, 1996).

Case management (CM) jsou cilené, koordinované aktivity, které maji
podpofit klienta/pacienta. CM se snazi vyuzit veskeré zdroje — rodinu, odborniky,
socidlni a zdravotni sluzby (Solafova, 2013). Case management ma Sest funkci -
hodnoceni, planovani, implementace, koordinace, monitorovani a vyhodnoceni
(CIRSC, 1993 cit. dle Fisher, 1996). Case manager je pak oznacovan
za koordinatora ptipadu. Jednd se o profesiondla, ktery md piehled o kvalité
a dostupnosti sluzeb, které odpovidaji pacientovi a rodinnym potiebdm (Solafova,
2013).

Ergoterapeuti jakozto case managefi mohou nabidnout pacientovi a jeho
rodin€ navigaci v moznostech péce, rehabilitace a komunitnich sluzbéch a zajistit tak
koordinaci a kontinuitu péce (Chronister et al., 2016). Aby vSak ergoterapeut mohl
nabidnout idealni sluzby pro pacienta a jeho rodinu, je podstatné, aby porozumél
zménam, ke kterym v rodin¢ doslo po TBI. Porozuméni situaci ¢lenti rodiny mutze
pomoci ergoterapeutiim efektivnéji reagovat a podporovat rodinu navrhnutim nebo
poskytnutim vhodnych sluzeb. Spokojenost s péci ze strany rodin byla totiz
vyjadfena tam, kde odbornici hledali zplisoby, jak pfizpisobit sluzby i praxi
individualnim nebo rodinnym potfebam (Holloway et al., 2019).

Pti navrhovani vhodnych sluZzeb mimo ergoterapii miZe ergoterapeut pomoci
s nalezenim vhodnych zatfizeni pro rehabilitaci, odk4dzat na pacientské a rodinné
organizace, sluzby respitni péce a také svépomocné skupiny. Ve svété jiz bézné
funguji tzv. rodinné svépomocné skupiny. Ty mohou rodindm poskytnout podporu
v tom, Ze se nenachazi v dané situaci sami. Dale mohou tyto skupiny nabidnout
vzdélani ohledné poskozeni mozku a zptisobech 1écby. To miize pomoci rodin€ ve
vytvofeni realistickych ocekavani. (Kreutzer et al., 1997) Né&které nemocnice
nabizeji také peer podporu pomoci peer pracovniki, coz jsou rodinni ptislusnici,

ktefi si prosli stejnou situaci a jsou zaméstnanci daného zatizeni (Kuo et al., 2012).
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Dalsi formou podpory pro rodiny a zlepSeni jejich informovanosti je jejich
vzdélavani. To muze probihat, jak uz bylo zminéno, v ramci podplrnych a peer
skupin, dal§i moznosti jsou tzv. rodinné programy.

Jednim z rodinnych 1é¢ebnych programii pouzivanych v zahrani¢i je Brain
Injury Family Intervention - BIFI. Cilem tohoto strukturované¢ho programu je
zlepsit fungovani rodiny po ziskaném poskozeni mozku. Vyuziva k tomu vzdélani
rodiny, rozvoj dovednosti a psychologickou podporu. (Kreutzer et al., 2015)
Intervence vychazi z potteb, které byly nejcastéji hlaSeny rodinnymi piislusniky
pomoci FNQ (Kreutzer et al., 1994a; Serio, Kreutzer a Witol, 1997). Tato intervence
by méla vést ke zlepSeni pfistupu ke sluzbam a snizit vnimanou zatéz pecovatelem
(Kreutzer et al., 2009a; Kreutzer et al., 2002). Program BIFI je vice pfedstaven
v prilohach (pfiloha 14). Spojeni FNQ a BIFI programu piedstavuje velky potencial

pro intervenci ergoterapeuta i na nasem ¢eském tzemi.

Rodinny pecujici, ktery poskytuje dlouhodobou péci druhé osobé je vice
ohroZen na fyzickém i1 duSevnim zdravi. Pe¢ovatelé jsou vice vystaveni riziku pfenosu
infek&nich nemoci, kazdodenni péfe miiZze zpisobit svalové napéti, poranéni svald,
kloubt, artritidu a dalsi fyzické nepohodli ¢i bolest. Dochéazi u nich ke zméné vzorct
chovani, jako je samotny pohyb, stravovani. (Hassan et al., 2011) K této zatézi se
pridava také nedostatek Casu pro sebe a své potieby (Kotrusova et al., 2013), coz mlze
umociiovat stres a zat€z peCovatele. PéCe o druhé je tedy silné spojena se zdravim
pecovatele a jeho kvalitou Zivota.

Dulezitym pojmem posledni 1éta spojovana s pojmem zdravi je ,,Occupational
balance®. Pro tento pojem se velmi obtizné hleda cesky ekvivalent, pro tcely této prace
nebude ptekladan.

Pojem Occupational balance oznacuje rovnovahu v lidském vykonu
zaméstnani, zahrnujici sobé&stacnost, produktivitu a volny ¢as (Law et al., 1994).
Occupational balance je dulezitym pojmem pro ergoterapii a occupational science
a poukazuje na propojeni zaméstnani a zdravi (Wilcock et al., 1997). Occupational
balance je povazovana za zasadni pro zdravi a pohodu (ang. well-being) jiz od samého
pocatku ergoterapie (Meyer, 1977; Rogers, 1984). S occupational balance souvisi jiz
nékolikrat zminény pojem ,,well-being®, jehoz vysvétleni je v ptiloze 15.

Dosahnout well-being i u rodinnych ptislusnikl je velmi dulezité pro jejich

samotné zdravi. Vyssi Groven pohody (well-being) je spojena se snizenym rizikem
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onemocnéni a zranéni; lep$i imunitni funkei; rychlejSim zotavenim; a prodlouzenim
délky zivota. (Pressman a Cohen, 2005; Ostir et al., 2000, Ostir et al., 2001,
Fredrickson a Levenson, 1998)

Narusend rovnovdha mezi vykony zaméstnani je oznaCovana jako
»occupational imbalance”. Imbalance byva u rodinnych pecujicich nejcastéji
v oblasti vykonu volného Casu a pievazuje oblast vykonu produktivity. D’Ippolito et
al. (2018) porovnaval procento Casu vénované volnocasovym aktivitam u peCovatelti
pied a po pfichodu pacienta s poskozenim mozku. Dle tohoto vyzkumu vSichni
pecovatelé vypovédeli velké procento zmén zivotniho stylu, asto dochazelo ke ztraté
volnocasovych aktivit, konickli a péce o vlastni vzhled. Nejvétsi zmény se tykaly
aktivit, které spadaji do oblasti volného Casu a vyzaduji vzdaleni od pacienta nebo
finan¢ni ndklady. Pfitom occupational balance lze povazovat za jednu ze strategii
pecovatele ve zvladani situace ohledné TBI.

Webster et al. (2015) ve své studii zabyvajici se zkuSenostmi a potiebami rodin
po TBIL, pozadal respondenty, aby popsali své strategie zvladani. V souhrnu téchto
strategii je dulezitym aspektem mit vyvazeny a strukturovany den. Respondenti totiz
potiebuji, k zajisténi well-being a bezpeci, pravidelny spanek, zdravou stravu,
stimulaci a ptatelstvi. Po analyze zkuSenosti rodin Webster et al. (2015) vytvofili tzv.
S — plan, ktery je tvofen deviti Ustfednimi tématy, které zacinaji pro lepsi
zapamatovani na pismeno ,,S“ (Obrazek 1.3). Plan S byl vytvoten s cilem vzdé¢lavat
rodiny 1 pacienty o potfebé vyvazeného a strukturovaného dne. S — plan se vénuje také
zapoveézenym tématiim, jako je sexualita, zneuzivani navykovych latek atd. S — plan
nabizi i vlastni nastroje, jako je rodinny privodce, plakaty a dotazniky, které by mély
pomoci rodindm, pacientlim i zdravotnikiim identifikovat a fesit konkrétni problémy
rodiny.

Na S —plén je poukézéano z toho diivodu, ze mé velmi podobnou myslenku jako
Occupational balance, a to je rovnovaha vykonu ¢i vyvazenost dne. Mohl by tak byt

doplitkem k feSeni potieb rodin, které hodnoti FNQ.
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Obrazek 1.3 — S — plan — témata ve sméru hodinovych rucic¢ek — spanek, citlivost na hluk,

mluveni, sexualita, bezpeci a zabezpeceni, socidlni zivot, stimulace, vyziva (Webster et al.

2015).

Pokud se ergoterapeut zamé&ii na occupational imbalance rodinného pecujiciho,
je potfeba pomoci mu najit dalsi zdroje podpory, napt. pomoc od dalSich ¢lenti rodiny,
vhodné sluzby jako je pecovatelskd sluzba, osobni asistence, respitni sluzba atd.
Nezbytné je nabidnout i finan¢ni poradenstvi, aby pecujici mohl pokryt placené sluzby
pro svého piibuzného po TBI, ale i sluzby pro sebe. Ergoterapeuti mohou napf.
informovat rodinu o davkach a pfispévcich socialniho zabezpeceni, na které mohou
dosahnout. Po nalezeni potiebnych zdrojii pro rodinu je nutné navrhnout rodin¢ feseni
pro harmonizaci ve vykonu zaméstnani, aby se rodinny pecujici kromé produktivity
vénoval také ostatnim oblastem vykonu. Cilem je také velmi jednoduSe pomoci
¢lentim rodiny navratit se k aktivitdm volného Casu a péci o sebe, tak aby pecujici mohl

naplnit naptiklad své potteby odpocinku nebo navazovani socidlnich kontakta.
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2 Prakticka cast

2.1 Cil prace a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem diplomové prace je pievod dotazniku Family Needs
Questionnaire do ¢eského prostredi zahrnujici zpétny preklad. Soucasti pievodu je také
prosty preklad manualu k tomuto dotazniku. Prace by méla nabidnout, nejen oboru
ergoterapie, novy nastroj k hodnoceni potieb rodin s TBI, a tudiz i néstroj k jejich
podpore.

Dalsimi cili prace, tj. vedlejSimi cili, je prokézat, Ze potieby z FNQ jsou pro
cesky vzorek populace dilezité a ukazat, které konkrétni oblasti a potieby jsou pro né
potieby z dotazniku jsou u ¢eského vzorku respondentii splnéné, a které nikoliv. To
muze pomoci ve stanoveni cili a hypotéz pro dalsi vyzkum.

Nize jsou uvedené vyzkumné otazky, na které autorka prace hledd odpovédi

dle spojitosti s cilem prace.

Vyzkumné otazky k hlavnimu cili:

Jak respondenti vnimaji ceskou verzi Family Needs Questionnaire, Dotazniku
rodinnych potieb?
Jaké otazky z FNQ-R jsou pro respondenty nesrozumitelné?

Jak respondenti hodnoti obtiZznost odpovidat na otdzky z CZ verze FNQ-R?

Vyzkumné otazky k vedlejSimu cili:

Jaké potfeby hodnoti respondenti jako velmi dilezité a dalezité?

Jaké potfeby hodnoti respondenti jako splnéné?
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2.2 Metodologie

Diplomova prace je teoreticko — prakticka. Jedna o predvyzkum, jehoz cilem
je prevedeni a pilotni ovéfeni nového nastroje Family Needs Questionnaire.
Predvyzkum je zpravidla provadén na malém vzorku cilové populace. Jeho Gcelem je
ovefit nastroje, které se budou vyuzivat k dalsimu vyzkumu. Cilem je obvykle
otestovat srozumitelnost a jednoznacnost otazek. (Disman, 2000) Typem prace s daty
se jedna o smiSeny vyzkum (Hendl, 2005). Hlavni metodou tvorby dat je proces
ptevodu se zpétnym piekladem, ktery je popsan nize.

V ramci predvyzkumu jsou respondentiim ptedlozeny: standardizovany néstroj
— Family Needs Questionnaire v ¢eském znéni, ktery poskytuje popis miry plnéni
potteb rodin. Dale respondenti dostali k vyplnéni Hodnoceni diilezitosti potieb, které
melo ovéfit, ze potteby z FNQ jsou pro vzorek populace dulezité a tedy relevantni;
demograficky dotaznik, ktery slouzi k popisu vyzkumného vzorku a k zajisténi kritérii
pro zafazeni, n¢kterd data jsou ziskana také analyzou dokumentace pacienta. Déle je
ptedlozen formulaf pro zpétnou vazbu k CZ verzi FNQ, ktery nabizi respondentim

moznost hodnoceni tohoto dotazniku.

2.2.1 Metody tvorby a sbéru dat

Proces prrevodu dotazniku

Proces pfevodu zahrani¢niho néstroje do jinych jazykovych mutaci, nejcastéji
z anglictiny, obsahuje pieklad a adaptaci nastroje (WHO, ©2021). Tento pievod
zahrnuje mimo jiné metodu zpétného piekladu. WHO (©2021) doporucila postup pro
ptevod a Upravu ndstroji a shoduje se s postupy, které jsou pouZity v riznych studiich
prevadéjici a adaptujici zahrani¢ni nastroje (Y fantopoulos, 2001; Hora a Sousa, 2009;
Prochazka et al., 2015; Sléglova et al., 2010). Prakticky totozny postup popisuje i jedna
z Ceskych firem, jez se zabyva pieklady a jazykovou validaci dotaznikii (Zgafas,
©1997-2021). Implementace tohoto procesu v praxi zahrnuje tyto kroky:
Pocate¢ni preklad
Expertni panel/syntéza

Zpétny pieklad
Jazykova validace/testovani

AW N ==

Teoreticky popis téchto krokii véetné postupu autorky prace je uveden v ptiloze
16.
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Family Needs Questionnaire (FNQ-R)

FNQ-R byl metodou sbéru dat, diky které rodinni pfislusnici mohli ohodnotit
potfeby v ném uvedené jako splnéné, nesplnéné nebo cCastecné splnéné. Vznik
a pouziti tohoto dotazniku bylo predmétem jiz piedchozich kapitol. Dilezité je se
seznamit s jeho administraci. Ta je soucasti manudlu FNQ (pfiloha 6).

Manudl také hovoti o skérovacim formulari, ktery autorka prace k dispozici
nema. Pro budouci moznost vyuziti tohoto nastroje, autorka prace vytvoftila vlastni
skorovaci formuléai dle uvedenych instrukci zaznamenavani vysledkt (ptiloha 21).

Dalsi pokyny ke zpracovani vyslednych dat nejsou v manualu popsany.

Hodnoceni duleZitosti poti‘eb
Tento formuléaf byl vytvofen po vzoru hodnoceni, které bylo soucasti FNQ
v puvodni 40 polozkové verzi. Toto hodnoceni obsahuje totozné polozky jako FNQ.
Pro hodnoceni dulezitosti by se mohl vyuzit samotny dotaznik FNQ, ale z obav
o ptehlednost a srozumitelnost zadani, byl pro toto hodnoceni vytvofen samostatny
formuldf. Polozky jsou hodnoceny na pétistupnové Likertové Skale
od 0 (=Nepouzitelné/zbytecné) po 4 (= Velmi dilezit¢). Dotazujicimu je nabidnuta

1 moznost odpoveédét ,,Nevim*. Formular je soucésti ptiloh (ptiloha 22).

Demograficky dotaznik

Autorka prace vytvorila demograficky dotaznik, ktery vychéazi z udaji bézné
udavanych ve studiich s FNQ. Sleduje charakteristiky rodinnych pfisluSniki
1 pacientli, mezi n¢ patii napt. idaje typu vk, pohlavi, délka a pravidelnost péce, doba
od urazu (ptiloha 23). Tyto tdaje poslouzi k popisu vyzkumného vzorku a sledovani
kritérii pro zatazeni.

Ve vétsiné zahrani¢nich studii bylo k charakteristice osoby po TBI pouzita
Skala zavaznosti poranéni (lehké, stiedné t&€zké, tézké poranéni). Jelikoz se jedna
o posouzeni potieb z pohledu ergoterapeuta, byla do charakteristik zahrnuta mira
nezavislosti pacienta. Z toho divodu byla demografickd data doplnéna o udaj -
sobéstacnost osoby po TBI. Tento udaj byl ziskan z dokumentace pacienta vedeného
na KRL. Udaj o sobéstatnosti vznikl pomoci hodnoceni FIM — Funkéni mira
nezavislosti (anglicky Functional Independence Measure). FIM hodnoti Sest oblasti
funkce — sebeobsluzné ¢innosti, ovladani svéraca, presuny, lokomoce, komunikace

a socialni schopnosti. FIM obsahuje 18 polozek, které jsou rozdéleny do dvou domén,
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na motorické polozky (13 polozek) a kognitivni polozky (5 polozek). Kazda polozka
se hodnoti na stupnici 7 (= Uplna nezavislost) az 1 (= Uplné zavislost). Celkové skore
se pohybuje mezi 18—126 body. Cim vyssi skore, tim vétsi nezavislost jedince.
(Krivosikova, 2011; Abilitylab, ©2021) Dalsi metodou vyhodnoceni je vypocet
priméru pro celek i jednotlivé domény, které ndm nabidnout porovnani se stupnici
7—1 a nabidnou slovni hodnoceni miry nezavislosti (pfiloha 24). Vysetfeni Funkcni

miry nezavislosti bylo u pacientl provedeno mezi roky 2018-2021.

Zpétna vazba

Posledni ¢asti sbéru dat nezbytnou pro tento piredvyzkum je zpétnd vazba
k dotazniku FNQ. Formulaf zpétné vazby se pta respondenta na obtiznost odpovédi
na otdzky, na srozumitelnost otazek véetné konkrétnich polozek. Respondent dostava
pfedem instrukce, aby pfemyslel nad otazkami a v§imal si téch, jez mu nejsou jasné,
srozumitelné. Déle formulaf nabizi prostor k jakymkoliv pfipominkam (Ptiloha 25).
Formulaft zpétné vazby vznikl na zdklad¢ otazek z diskuse studie Y fantopoulos (2001,
str. 186). Zpétna vazba méla nahradit metodu kognitivniho interview formou

retrospektivniho dotazovani.

2.2.2 Vyzkumny soubor

Typ vybéru
Pro ptedvyzkum v rdmci diplomové prace byl zvolen ucelovy vybér (Disman,
2000). Vybér zahrnuje pouze rodinné piislusniky pacientd, kteti prodélali traumatické
poskozeni mozku zijici v domacim prostiedi, u kterych pietrvavaji nasledky TBI
a dochézeji nebo dochazeli na Kliniku rehabilita¢niho 1€katstvi 1. LF UK a VFN
v Praze (KRL). Obé& skupiny — rodinni pfislusnici 1 pacienti museli splnit kritéria

zatazeni. Diivody pro volbu pacientli z KRL jsou popsany v ptiloze 26.

Kritéria vybéru
Kritérii pro zafazeni do ptfedvyzkumu je blizky vztah pecujicitho k osobé
po TBI (pifibuzensky, partnersky, pratelsky vztah), vyhradni pece rodinného
pfislusnika o osobu po traumatickém poskozeni mozku, tzn. primarni pecovatel
(mohou sdilet odpovédnost), péce nebo pomoc pecujiciho osobé s TBI pii vykonavani
ADL (= vSedni denni ¢innosti) alesponi 4 hodiny denn¢€, min. 2-3 dny v tydnu. Osoba

po TBI by se méla nachazet v chronické fazi onemocnéni. Pacienti i rodinni ptisluSnici
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musi byt starsi 18 let a musi byt ceskymi rodilymi mluvéimi. Souhlas pacienta i
pecujiciho s ticasti je potvrzen podpisem informovaného souhlasu pied zapocetim
dotazovani rodinného pecujiciho.

Diivodem k nezafazeni do predvyzkumu je, pokud se jedna o pecovatele
na profesiondlni urovni. Dale je diivodem nedokonceni dotazovani v plném rozsahu

(z rznych pticin), nespoluprace pecujiciho (nebo pacienta) nebo neudé€leni souhlasu.

Utastnici predvyzkumu

Celkem bylo osloveno 12 pacientti po TBI a jejich rodin. Respondentem je
vzdy jen jeden pecovatel (primarni pecovatel) osoby po TBI.

Jeden pacient odmitl spolupraci hned na poc¢éatku kontaktu. Dalsi tii respondenti
— rodinni pfisluSnici nemohli byt do predvyzkumu (dale projekt) zatazeni, jelikoz
neposkytli potfebné udaje nebo souhlas. Konkrétn¢ jeden respondent prosbu o zatazeni
do projektu po telefonické komunikaci pfijmul, avSak béhem vypliovani tohoto
dotazniku si tuto spolupraci rozmyslel a rozhodl se z projektu odhlasit. Dalsi dva
respondenti taktéZz po telefonické domluvé piislibili svoji ucast, avSak jeden
z respondenttli (vypliiovani online), zaslal vyplnény dotaznik, ale bez informovaného
souhlasu. Na prosbu o jeho doplnéni respondent jiz nereagoval; druhému byly zaslany
udaje a formuléafe k vyplnéni, ale taktéz nereagoval a nebylo mozné navézat dalsi
kontakt.

I diky probihajici epidemiologické situaci v CR béhem sbéru dat bylo mozné

oslovit a zatadit do pfedvyzkumu pouze osm respondentd.

2.2.3 Metody analyzy dat

Z divodu malého poctu respondentli ve vyzkumném souboru bylo upusténo
od ¢ist¢ kvantitativniho pfistupu k zpracovani dat a byla vyuzita kombinace
kvalitativniho a kvantitativniho zpracovani dat (smiSeny vyzkum). Sbér dat poskytl
predevsim kategoridlni data. Pro analyzu ziskanych dat byly pouZity statistické metody
popsané¢ nize.

Pro kvalitativni pfistup zpracovani dat byly pouzity kazuistiky, také nazyvané
jako analyza ptipadu, jedna se o deskriptivni typ kazuistik. Ke kvantitativni analyze
dat bylo pouzito metod deskriptivni (popisné) statistiky — analyzy kategoridlnich dat.

Jednotlivé kazuistiky obsahuji charakteristiku pacienta a jeho pecujiciho, déle

obsahuji odpovédi pecujiciho na FNQ, hodnoceni dulezitosti a zpétnou vazbu. Poté
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jsou data ze vSech kazuistik syntetizovana a pomoci ¢etnosti odpovédi kvantitativné

vyhodnocena, v pfipad¢ dat ze zpétné vazby byla provedena kategorizace dat.

2.2.4 Prakticky prubéh realizace

Na zacatku prace byla kontaktovana autorka dotazniku FNQ Jennifer Marwitz,
aby odsouhlasila pfevod dotazniku do CeStiny a zdrovenl byla pozadana o poskytnuti
originalntho manudlu k FNQ-R. Autorka vyjadfila souhlasné stanovisko s jeho
piekladem do Cestiny a vyuzivanim pro studijni ucely.

Poté co autorka vyhledala ve svém okoli mozné piekladatele, diky nimz
provedla proces prevodu (proces popsan v piiloze 16), byl proveden prosty pieklad
manudlu k FNQ. Nasledné¢ zac¢al nabor respondentt.

Nabor respondentii probéhl za pomoci vedouci prace a zaméestnanci KRL, kteti
vytipovali na zdklad€ kritérii projektu vhodné respondenty. Pfed zafazenim byl
respondent seznamen s pribéhem a cilem projektu (ustné ipisemné) a byl mu
predlozen informovany souhlas se zafazenim do projektu (ptiloha 28). Informovany
souhlas podepisuje respondent, tzn. dotazovany rodinny pfislusnik, ale i pacient, ktery
je veden v dokumentaci na pracovisti a jsou o ném ziskdvany demografické udaje.

Sbér dat od rodinnych ptislusnikli probihal né¢kolik mésici (fijen — prosinec)
v roce 2020. Po dokonceni sbéru dat doslo k jejich statistické analyze.

Sbér dat probihal nékolika zplsoby. Na zafatku sbéru probéhla s dvéma
respondenty osobni setkani. Pro tyto ucely bylo zvoleno klidné prostiedi na KRL.
Z divodu probihajici pandemie Covid-19, byly dotazniky a formulate pro sbér dat
prevedeny také do elektronické podoby. Vyuzit k tomu byl online formuléaf pies
aplikaci Google. Ten nabidl moznost zaslat odkaz na dotazniky respondentiim, ktefi
nemohli nebo se nechtéli setkat osobné. Déle tento formuldf nabidl zaslani
anonymnich dat na osobni ti€et autorky. P&t respondentl vyuzilo k vyplnéni dotazniku
prave tuto online formu, kdy dostali veSkeré informace jak v emailu spolu s odkazem,
tak v samotném online formulafi. Informovany souhlas byl zaslan v PDF souboru,
ktery podepsany zasilali respondenti zpét emailem. Jeden z respondentt, ktery se
zapojil do pfedvyzkumu, nemohl vyuzit osobni setkani ani online formu vyplnéni. Zde
se pristoupilo k zaslani informaci, dotazniku a formuladi v€etné souhlasu postou na

adresu respondenta.
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Etické aspekty vyzkumu
Autorka diplomové prace postupovala v souladu s etickymi zisadami
realizace vyzkumu a analyzy ziskanych dat. Dalsi etické aspekty této prace jsou
soucasti ptiloh (ptiloha 27-30).
Jelikoz sbér dat pro praktickou ¢ast diplomové prace probihal pod zastitou
KRL, autorka prace pozadala o schvaleni individudlniho vyzkumu (neintervencni
dotaznikové studie) Etickou komisi VSeobecné fakultni nemocnice v Praze

(priloha 31).

2.3 Vysledky

Vysledky budou popsany formou kazuistik. Podkapitola 2.3.1. Kazuistiky
obsahuje jednu z kazuistik, zbyl¢é jsou uvedeny pro sviij rozsah v ptiloze (ptiloha 32).
Shrnuti dat z kazuistik obsahuje podkapitola 2.3.9. Syntéza kazuistik.

2.3.1 Kazuistiky

KAZUISTIKA 1

PACIENT 1
Vék: 21 Pohlavi: Muz Vzdélani: Zakladni
Rodinny stav: Svobodny Doba od urazu: 4 - 5 let

Sobéstacnost: FIM z 2/2020
e Celkovy pocet bodii — 66
e Celkovy primér — 3,67
e Primér fyzické polozky — 3,54

e Primér psychosocidlni polozky — 4

PECUIJICI 1

Vék: 52 Pohlavi: Zena

Vzdélani: Vysokoskolské Rodinny stav: Vdana

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢ Primarni pecovatel: Ano
Délka péce: 4 - 5 let Frekvence péce: 7 dni v tydnu

Denni doba péce: Vice jak 12 h
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Odpovédi

Tabulka 2.1 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni dilezitosti respondenta 1

Potieby Mira plnéni potieb DiileZitost poti‘eb
1 CASTECNE Velmi daleZité
2 CASTECNE Velmi daleZité
3 CASTECNE Dilezité
4 CASTECNE Velmi daleZité
5 NE Dilezité
6 CASTECNE Dilezité
7 CASTECNE Dilezité
8 CASTECNE Velmi dulezité
9 CASTECNE Velmi dulezité
10 NE Velmi dulezité
11 CASTECNE Velmi daleZité
12 CASTECNE Velmi daleZité
13 ANO Nedulezité
14 CASTECNE Mirn& dalezité
15 ANO Mirné dalezité
16 CASTECNE Dilezité
17 NE Velmi dulezité
18 NE Diilezité
19 ANO Diilezité
20 ANO Dilezité
21 ANO Dilezité
22 CASTECNE Dulezité
23 CASTECNE Dilezité
24 CASTECNE Dilezité
25 CASTECNE Velmi dulezité
26 CASTECNE Mirng dalezité
27 ANO Mirn& dalezité
28 ANO Mirné dalezité
29 NE Mirné dilezité
30 NE Mirn& dalezité
31 ANO Mirn& dalezité
32 ANO Nedilezité
33 CASTECNE Nedalezité
34 CASTECNE Nedulezité
35 CASTECNE Velmi dalezité
36 CASTECNE Mirné dalezité
37 CASTECNE Mirn& dalezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.2 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 1

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z )
Velice snadné
Dotazniku rodinnych potieb?

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné )
Nemeéla jsem zadny problém
obtizné odpovédét?

Byly pro vas v§echny otazKky srozumitelné? Ne

Pokud jste na predchozi otazku odpovédéli )
Bohuzel si ¢isla nepamatuji - ale lingvisticky ob¢as otazky
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo
‘oo nedavaly smysl - pfi$lo mi to jako $patny pteklad
znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v

dotazniku postradate? Pokud ano, prosim -

uved’te je.
Zde je prostor pro vas a vase dalsi Viz vyse - asi bych se vice zamyslela nad lingvistikou
pripominky: otazek a spise je trosku lépe specifikovala

(Zdroj: autorka)

Dopliujici informace od respondenta: S respondentem prob¢hl telefonicky
rozhovor nad ramec zpétné vazby: ,,.Dotaznik FNQ-R je pfili§ doslovné pieloZen,
anglicky jazyk je vice popisny nez CeStina. Otazky by bylo moZné zjednodusit,
napt. otazka ¢. 22. potfebuji dostatek odpocinku a spanku. Zde by Slo zjednodusit
pouze na odpocinek, jelikoz v Ceském jazyce lze spanek chapat také jako druh
odpocinku. Dale Ize n¢které otazky zkratit, n€které otazky, napt. 18, jsou pfili§ dlouhé

a jako respondenta mé jejich pfecteni zbytecn€ unavuje.*

Shrnuti: Dle tabulky 2.1 hodnotil respondent 1 nejvice potieb jako ¢astecné
splnéné. Casteéné splnéné potieby byly ve vétiing hodnoceny jako diileZité nebo velmi
dualezité, dvé potieby byly hodnoceny jako nedllezité. Potieby oznacené za splnéné
byly hodnoceny jako mirné¢ dulezité nebo dilezité, opét dvé splnéné potieby byly
hodnoceny jako nedtlezité. Nesplnéné potieby byly hodnoceny jako velmi dilezité,
dualezité nebo jen mirné dilezité. Odpoveédét na otdzky pro respondenta nebylo obtizné,

spiSe udaval nesrozumitelnost nékterych znéni otazek.
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2.3.2 Syntéza kazuistik

Syntéza dat obsahuje souhrnné kvantifikované vysledky ze vSech osmi
kazuistik. Podkapitola je tvofena C¢tyfmi oblastmi souhrnnych vysledki: A)

Respondenti, B) Zpétna vazba k FNQ, C) Dulezitost potifeb a D) Mira plnéni potieb.
A) Respondenti

Rodinni piislusnici byli s pievahou zeny (6). NejstarSimu rodinnému
pecujicimu bylo 74 let a nejmladSimu 43 let, vékovy prumér je 61,1 let. VSichni
respondenti byli rodi¢i osob po TBI a vSichni byli vyhradnimi, primarnimi pecovateli.
Dalsi charakteristiky rodinnych pecujicich jsou uvedeny v tabulce 2.17, kterd je

soucasti ptilohy (ptiloha 33).

Osobami po TBI byli ve vétsin€ muzi (6), nejmladSimu ucastnikovi bylo 21 let,
nejstarSimu bylo 45 let, v€kovy pramér je 33,6 let. Celkem Sest osob po TBI bylo
svobodnych, zbylé dv€ osoby byly rozvedené. Souhrn dalSich charakteristik osob
po TBI udava tabulka 2.18 (ptiloha 34).

Ve vétsing pripadui se jednalo o pacienty, ktefi v hodnoceni FIM ziskali celkové
skore v rozmezi od 19 do 118 bodl (max. 126 bodi). Priméry celkovych skort spada
vétsina osob po TBI (5) do miry Nezavislosti (tzn. uplna nezavislost a modifikovana
nezavislost). Tabulka 2.19, kterd je soucasti pfilohy 34, pak poukazuje na priméry
skoért kognitivni domény. VétSina osob (5) lze zaradit v ramci kognitivni domény
hodnoceni FIM do miry Modifikovand zavislost (tj. supervize nebo urcitd mira

asistence).
B) Zpétna vazba k FNQ

Prvni otdzka zpétné vazby se ptala respondentii na to, zda pro né€ bylo obtizné
odpovidat na otazky dotazniku FNQ. Vysledky ukazuji, ze vice jak polovina
respondentli (5) potvrdila, Ze odpovédét na otazky pro né bylo pomérné snadné. Dalsi
nejcastéjsi odpoveédi bylo hodnoceni obtiznosti jako ,,docela obtizné* (2) a v jednom
piipadé bylo hodnoceno jako ,,velice snadné®“. Zbylé 2 moznosti odpovédi na tuto
otazku nebyly zadnym z respondentli vybrany.

Dalsi otdzka se zamé&fovala na konkrétni otazky, které¢ byly pro respondenty
obtizné. Konkrétni obtizné otazky uvedli pouze 3 respondenti. Kazdd z obtiznych

otazek byla zminéna pouze jednou (Tabulka 2.20).
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Tabulka 2.20 — Otazky oznacené jako obtizné

Otazka Znéni - Potiebuji...

12 mit Uplné informace o kognitivnich problémech pacienta (napf. zmatenost, paméet,
nebo komunikace)

13 mit tplné informace o problémech s drogami a alkoholem a jejich 1écbou.

20 pomoc s pé¢i o domacnost (napt. nakupovani, uklid, vafeni...).

26 aby osoba blizké porozuméla, jak tézké to pro mée je.

27 aby muj partner nebo pratelé porozuméli, jak t€zké to pro me je.

30 aby pacientiv zaméstnavatel, spolupracovnici nebo ucitelé porozuméli jeho
problémiim.

31 probrat své pocity ohledné pacienta s nékym, kdo zazil stejnou situaci.

33 byt znovu ujistén/a, Ze je normalni mit silné negativni pocity ohledné pacienta.

34 pomoct piekonat pochybnosti a obavy ohledn¢ budoucnosti

35 pomoct udrzet nadéji v pacientovu budoucnost

(Zdroj: autorka)

srozumitelné a pokud ne, které konkrétni otazky to byly, aby bylo s nimi do budoucna
mozné pracovat. Pfesn¢ polovina respondentti (4) odpovédéla kladné, tzn. Ze jsou
srozumitelné a druhd polovina zaporné, Ze pro n€ srozumitelné nejsou. Nicméné
ozfejmit to mize uvedeni konkrétnich otazek. Ctyfi respondenti tedy uvedli, Ze pro né
byly nékteré otazky nesrozumitelné, konkrétni Cisla otazek uvedli dva respondenti
(Tabulka 2.21). Dalsi respondent uvedl spiSe slovni popis problému (tj. malo
specifické otazky, Spatné znéni) a zbyly respondent se nevyjadiil. Opét kazda otazka

oznacena za nesrozumitelnou byla respondenty zminéna vzdy jednou, tzn. Ze se

Dale autorku prace zajimalo, zda byly vSechny otazky pro respondenty

v odpovédich neopakovala.
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Tabulka 2.21 — Otazky oznacené jako nesrozumitelné

Otazka Znéni - Potfebuji...

14 aby mi bylo sdéleno, jak dlouho kazdy z problémt pacienta bude trvat.

17 pomoct v rozhodovani, kolik toho nechat pacienta délat samostatné.

18 mit dostatek prostfedkti pro pacienta (napf. rehabilitacni programy,
fyzioterapie, psychoterapie, pracovni poradenstvi).

20 pomoc s pé¢i o domacnost (napf. nakupovani, uklid, vateni...).

27 aby mtj partner nebo pratelé porozuméli, jak t¢zké to pro me je.

30 aby pacientiiv zaméstnavatel, spolupracovnici nebo ucitelé porozuméli
jeho problémtim.

13 byt znovu ujistén/a, Ze je normalni mit silné negativni pocity ohledné

pacienta.

(Zdroj: autorka)

Pti kategorizaci vSech pfipominek od respondentii vznikly 3 kategorie.

Prvni kategorii je ,,LepSi specifikace otazek. Do této kategorie lze zaradit
oznaceni otdzek jako dvojznacnych. Vyjadfeni potieby respondenta dovysvétlovat
otazky pfi vypliiovani FNQ. Nutna je lepsi specifikace otazky ¢. 13, u které neni
jednoznacné, zda se informovanost o 1écbé zavislosti tykéa pacienta nebo rodinného
ptislusnika.

Dalsi obsahlou kategorii vyplyvajici z analyzy je ,,Zména znéni poloZek™.
Pomérné Casto zaznivalo od respondenttl, ze jim nevyhovuje znéni nékterych otazek;
zaznélo hodnoceni, Ze to vnimaji jako ,.Spatny pieklad. Respondenti méli také
konkrétni navrhy na upravu. Dle nézoru jednoho z respondenttl, ktery porovnaval
Cesky a vyrazné popisny anglicky jazyk, 1ze n¢které otazky zjednodusit nebo zkratit,

jako ptiklad Ize uvést:

e Otazka ¢. 22 — , pottebuji dostatek odpocinku a spanku.*
o lze zjednodusit pouze na odpocinek, jelikoz v Ceském jazyce lze spanek
chapat také jako druh odpocinku.
e Otazka ¢. 18 — ,,mit dostatek prostfedkll pro pacienta (napf. rehabilitani programy,
fyzioterapie, psychoterapie, pracovni poradenstvi).*
o zkrétit, priliS dlouhé, respondenta miize precteni celych otdzek zbytecné

unavovat
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Dvéma respondentim nevyhovovalo znéni otazky:

e (.2 — byt denn¢ informovan o tom, co bylo s pacientem nebo pro pacienta
délano*
e .3 —,denné sdélit své nazory ostatnim, kteii se podileji na péci, rehabilitaci

nebo edukaci pacienta®.

V téchto polozkach vadila respondentim frekvence obsazena v otazce, tedy
slovo ,,denné“. Ptiznali, Ze v akutni f4zi by to bylo v potadku, ale v pozd¢jsich fazich

onemocnéni je to prili§ Casta frekvence. Z toho diivodu by slovo ,,denné* ve znéni

otazky uplné vynechali. Dalsi z respondentii navrhl zménu u otdzky:

e (. 18 - ,, mit dostatek prostiedkll pro pacienta (napt. rehabilitaéni programy,
fyzioterapie, psychoterapie, pracovni poradenstvi).*
o Respondent navrhuje vyménu slova ,,prostfedky* za slovo ,,moznosti‘.

Stejna formulace je taktéz u otazky €. 19.

Posledni tfeti kategorii je ,,ObtiZné odpovédét”. Tato kategorie se tykala
predevsim starSich pecujicich rodic¢l, jez jsou vdovou nebo vdovcem. Pro né bylo
obtizné odpovidat na otazky tykajici se podpory a pomoci rodiny, jelikoz kromé
ptibuzného po TBI uz nikoho blizkého nemaji. Dale byly obtizné otdzky tykajici se
podpory ptatel a kolegii osoby po TBI a také otazky tykajici se budoucnosti.

C) Dilezitost potieb

Tabulka 2.22 (ptfiloha 35) obsahuje relativni cetnost [%] odpovédi
vyzkumného souboru na otazku dulezitosti jednotlivych polozek dotazniku FNQ.
Pro jasngj$i predstavu byla data podminéné podbarvena tak, Ze tmavsi zelenou barvou
jsou zvyraznéna data, které vyjadiuji nejvyssi hodnotu relativni Cetnosti, dale jsou
hodnoty s klesajici Cetnosti podbarveny svétlejsimi odstiny zelené a zluté a podbarveni

prechézi k nejniz§im hodnotam, které maji cervenou barvu.
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Z této tabulky a dale z grafu 2.1 Ize usoudit, ze velka cast polozek byla
hodnocena jako velmi dillezité (48,3 %) a dulezité (32,4 %). Respondenti oznacili jako

velmi dilezité konkrétné tyto 3 otazky:

e (. 35— ,,pomoct udrzet nad¢ji v pacientovu budoucnost* (87,5 %)
e ¢ 1 — ,mit jistotu, Ze zdravotnicky, vzdélavaci a rehabilitaéni personal
respektuje potfeby a ptani pacienta® (75 %)
e (.4 — bytinformovan/a o vSech zménéch zdravotniho stavu pacienta“ (75 %)
Celkovée jsou otazky FNQ v 81 % odpovédi hodnoceny na Skale dileZitosti
jako dulezité a velmi dulezité.
FNQ je rozdéleno do 6 stupnic/skal. Pii analyze dat v tabulce 2.23 (ptiloha 35)
zjistime, ze za velmi dulezité potieby jsou povazovany ty ze stupnice Zdravotnich

informaci, ndsledované potfebami Emociondlni podpory a Komunitni podptirné sité.

Graf 2.1 — Zastoupeni potieb na Skale dulezitosti - Cetnosti odpovédi v jednotlivé Skale

dulezitosti
Hodnoceni dulezitosti
Nevim hz’g
velmi dilezite | T —
pilezitc | ——
Mirn ditezité | 30
Nediilezité 10
NepouZzitelné 11

0 20 40 60 80 100 120 140 160
m Relativni Cetnost (%) B Absolutni Cetnost

(Zdroj: autorka)



D) Mira plnéni potieb

Mira plnéni nabizi hodnoceni na tiistupiiové Skdle — Ano/Castené/Ne.
Tabulka 2.24 nabizi statistiky — absolutni a relativni ¢etnost odpovédi vyzkumného
souboru, do jaké miry vnimaji potieby z dotazniku FNQ jako spIlnéné. Pro jasnéjsi
predstavu byla data relativni ¢etnosti opét podminéné podbarvena.

V prvnim sloupci relativni ¢etnosti tabulky 2.24 (ptiloha 36) se nachazi splnéné
potteby. Dle této tabulky, 3 potfeby, které jsou nejcastéji hodnocené jako splnéné

(,, ANO*) se shodnou hodnotou ¢etnosti (75 %), jsou:

e (. 13 — ,mit uplné informace o problémech s drogami a alkoholem
a jejich IéCbou.

e (. 16 — ,mit informace o pokroku pacienta v rehabilitaci nebo
vzdélavani.*

e (.28 —,aby ostatni ¢lenové rodiny porozuméli problémtim pacienta.*
Mezi nejcastéji hlasené ¢astecné splnéné potieby z FNQ patfi:

o ¢ 2 — byt denné informovdn o tom, co bylo s pacientem nebo
pro pacienta délano.“ (87,5 %)

e (. 25— ,seveénovat svym potiebam, praci a zajmam.* (87,5 %)

e ¢ 3 — ,denné sdélit své nazory ostatnim, ktefi se podileji na péci,
rehabilitaci nebo edukaci pacienta.” (75 %)

o (.24 — travit Cas se svymi prateli.” (75 %)

Mezi potieby hodnocené jako nesplnéné s nejvyssi Cetnosti odpoveédi (62,5 %)
patii potfeba €. 20 — ,,pomoc s péci o domacnost (napt. nakupovani, tklid, vafeni...).*

Graf 2.2 ukazuje Cetnosti hodnoceni polozek na Skale plnéni na zékladé
analyzy vSech odpovédi. Nejvetsi pocet odpoveédi (48 %), hodnotici plnéni potieb,
spada do skaly splnénych potteb.
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Graf 2.2 — Zastoupeni potieb dle miry jejich plnéni - ¢etnosti odpovédi v jednotlivé mife

plnéni potieb
Mira plnéni

Nesplnéné - Ne 1.2

.. ., 38,9
Céstecne splnéné 115

‘. 48,0
Spléné - Ano 142

0 20 40 60 80 100 120 140 160
B Relativni Cetnost [%] B Absolutni cetnost

(Zdroj: autorka)

Miru plnéni potieb jednotlivych skal FNQ udava tabulka 2.25 (ptiloha 36). Dle
tabulky jsou nejCastéji splnénymi potfebami Zdravotni informace, nésledované
potiebami Emociondlni podpory a Komunitni podptrné sité, a to s blizkymi
hodnotami. Nejcastéji hodnocenymi potiebami, které byly splnény ¢astecné, jsou

potieby Zapojeni do péce.
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3 Diskuse

Clenové rodiny hraji podstatnou roli v dlouhodobé péci a rehabilitaci pacienti
s TBI. Casto se otekava, e ¢lenové rodiny budou tuto roli efektivné plnit soutasné se
svym zapojenim ve spolecnosti a pfi zachovani vlastni kvality zivota. To vSak neni
mozné, pokud nejsou uznany disledky této péce a navrzeny cilené kroky, jak s nimi
zachazet. Dulezité je dlouhodobé¢ sledovat nejen pacienta, ale i jeho rodinu, a zamétit
své usili na profesionalni podporu, kterd povede ke zmirnéni zatéze pecovatele
a snizeni jeho miry osamélosti a socialni izolace. (Manskow et al., 2017) Kreutzer
a Marwitz (2008, str. 1) tvrdi: ,,Uspokojeni potieb clenti rodiny miize byt prinejmensim
stejné dulezité jako uspokojent potreb osob, které utrpély uraz.*

Ve svéte, predevsim v USA a americkych zemich se jiz dlouho vénuji vyzkumu
dopadu TBI na rodinu. Snazi se navrhovat hodnoceni, ktera by mapovala tyto dopady,
at’ uz se jedna o fyzické dopady péce o osobu po TBI, psychosocidlni dopady,
tj. Uzkosti, deprese, zavislosti, zmény roli nebo finan¢ni dopady. Na zaklad¢ téchto
hodnoceni se snazi vytvofit programy nebo intervence, které se zamétfuji prave
na rodinu. Autorka prace je presvédCena, Ze teoretickd ¢ast diplomové prace nabizi
obsahly popis téchto dopadi na rodinu a odraZzi zptisob, jak jej fesi v zahranici a u nas.

V zahrani¢nich studiich se hojné mluvi o 1€katich, kteti by méli vnimat potieby
celé rodiny, vyzkumy provadi velmi casto psychologové. Pfitom koncept Client-
Centered and Family-Centered Care spadaji do filozofie ergoterapie (Law et al., 1995;
Bloch, 2004; Kyler, 2008; O'Brien a Kuhaneck, ©2020). Dle autorina nazoru to jsou
prave ergoterapeuti, ktefi mohou nabidnou profesionalni podporu celé rodiné pacienti
po TBI. Aby to bylo moZné, je nutné mit nastroj, ktery jim pomtiZe zjistit potfeby clenti
rodiny a uzpiisobit tomu svoji intervenci ¢i sluzby. Z vyse uvedené¢ho divodu doslo
k ptevodu dotazniku Family Needs Questionnaire do cestiny, aby jej bylo mozné
vyuzivat v rehabilitaci osob po TBI a jejich rodin na ¢eském tuzemi.

Je dualezité si uvédomit, Ze samotny proces pievodu dotazniku nespociva
pouze v prostém piekladu. Je nutné dodrzet urcity postup, aby se zachovala vypovédni
hodnota originalniho nastroje (spolehlivost, validita). Pii studiu zdroji k procesu
ptevodu dotazniku se ukéazalo, Ze postup je vicemén¢ podobny u riiznych autort, avsak
objevuji se 1 odliSnosti. Ty spocivaji naptiklad v odlisném poctu pocatecnich
(2 pteklady - Zgatas ©1997-2021; Hora a Sousa, 2009; Beaton et al., 2000; 1 pteklad
— WHO, ©2021) nebo zpétnych piekladli (totozné, kromé Zgafas ©1997-2021 —
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1 pteklad), zda tyto pieklady syntetizovat (napi. Beaton et al., 2000) nebo vybrat cely,
ale kvalitngjsi preklad (Zgafas ©1997-2021) atd. V této situaci je vzdy podstatné
kriticky zhodnotit odbornost tohoto zdroje.

Pii zamétfeni se na postup autorky prace pii procesu pirevodu lze narazit
na ne¢které nedostatky pti jeho dodrzovani. Pfedevsim se to tyka prekladateld, kteti
provadéli zpétny pieklad. Zde neni plné dodrzena doporucena jazykova uroven
piekladatelii. Piekladatelé nejsou anglickymi rodilymi mluvéimi (dale RM), nybrz
pouze ¢eskymi RM s vysokou urovni anglického jazyka. Zaroven byl proveden pouze
jeden zpétny pieklad, i kdyz nékteré zdroje (Hora a Sousa, 2009; Beaton et al., 2000)
udavaji vyhotoveni dvou zpétnych ptekladii. Lze tedy diskutovat, do jaké miry tyto
nedostatky ovlivnily kvalitu ¢eské verze. Autorka préace se Casto setkavala, pfi snaze
zajistit anglického RM, s problematikou znalosti ¢eského jazyka nebo znalosti
odbornych termini RM. Rovnéz se obavala, na zéklad¢ svych zkuSenosti, ze
i v prekladatelskych firmach je nouze o anglické RM s témito charakteristikami
(fj. vyborna znalost ¢eského jazyka nebo odbornost — zdravotnictvi, prava atd.).
Prekladatelska agentura Meriva se zabyva piekladatelskou CcCinnosti jiz 15 let
a v jednom ze svych ¢lankd popisuje zkusenosti s RM. Na strance Merivy Nezbeda
(2017) diskutuje, zda je RM opravdu zarukou kvalitniho piekladu, jak je vetejnosti
minéno. Pokud se uz podaii sehnat v CR anglického RM, otazkou zlistava, nakolik
ovlada sviy rodny jazyk a zaroven zlstavaji problémy s terminologickou znalosti
v urcité odbornosti. Meriva hovofi o dvou feSenich této situace — prvni moznosti je
najmuti RM ze zahranici, ke které se pfili§ nepfiklani a druhou osvéd¢enou moznosti
je kombinace profesiondlniho piekladatele s korekci RM. To je postup, ktery volila
1 autorka prace.

Pti zaméfeni se na zpétnou vazbu k dotazniku FNQ lze konstatovat, Ze celkové
byly reakce respondentti smisené. Cést respondentii neméla obtize pii vyplnéni FNQ,
mnohdy ani neméli Zadné pfipominky. AvSak autorka se setkala is negativnimi
reakcemi. Nejméné pozitivni reakci mél respondent, jez neni zapojen
do predvyzkumu. Jeho reakce byla, ze béhem vypliiovani dotazniku online odmitl dale
pokracovat. Jeho reakce byly silné. Nechtél vzpominat a popisovat situaci, kterou si
s rodinou prozil. Navic uvedl zajimavou informaci, a to je, Ze mu chybéla moZznost
popsat nebo vypravét situaci, tak jak byla, tzn. chybél mu prostor u jednotlivych

potieb, kde by mohl vyjadrfit svoje obtize a strasti, které s rodinou pravdépodobné
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zazivali a zazivaji. Takové reakce zadna z uvedenych studii rodinnych potieb v této
praci nepopisuje. U néekterych respondentti se objevily reakce, v ramci kterych
respondenti popisuji svlij prvni dojem z ¢eské verze FNQ jako ,,Spatného prekladu®.
Zaznivala slovni hodnoceni typu: ,,mélo specifické otazky* nebo ,,doslovny preklad®.
Bylo navrzeno otazky zjednodusit nebo zkratit. To ve své podstaté neni Spatny névrh,
ovSem neni jisté, jak by takové zmény narusily spolehlivost a vyznamovost otdzek
vychézejicich z originalni verze. Dale se objevila reakce jednoho respondenta, ktery
vnimal otazky jako dvojznacné, Casto vyzadoval vysvétleni nékterych otdzek. Pii
studiu literatury pouzité v této praci, se autorka nesetkala s popisem podobné¢ situace,
reakce respondentd. Pouze Hora a Sousa (2009) poukazuje na vysledky, kdy
respondenti oznacili n¢které polozky za nepouzitelné, a proto byly nékteré z téchto
polozek pteformulovany.

Casté obtize méli respondenti s pochopenim otazky 13. tykajici se informaci
o uzivani a 1é¢b¢ zavislosti na alkoholu a drogach. Nebylo jim jasné, z jakého divodu
by méli mit takovou potiebu, v hodnoceni dllezitosti tfi respondenti oznacili tuto
polozku jako nedulezitou az zbyte¢nou, jeden respondent nevéd¢l, jak hodnotit. U této
otazky ani v origindlnim znéni neni vibec jasné, do jaké miry se vztahuje ke stavu
pacienta po TBI nebo k vlastnimu stavu pecujiciho. K této otazce je potieba doplnit
urcité informace k jejimu pochopeni. Pro¢ je vlastné v dotazniku FNQ zminka
o alkoholu a drogach? UZivani ¢i zneuzivani alkoholu patii mezi vSeobecné rizikové
faktory poranéni mozku (Jones, 1989; Kreutzer et al., 2009) a tento faktor zvysuje
riziko zavazného poranéni (Marsh, 1998a). Skupina védct (Kreutzer et al., 2009)
zjistila, Ze velka ¢ast jednotlivell pokracuje v piti alkoholu i po poranéni. Vyskyt piti
alkoholu v anamnéze se u lidi po prodélani TBI s casem zvySuje (Corrigan 1995
a 1998; Kreutzer et al.,, 1996). Uzivani alkoholu u osob po TBI mize zhorSovat
behavioralni obtize. Jako u vétSiny zneuZivani ndvykovych latek se problém tyka nejen
jedince po TBI, ale také jeho rodiny a ptatel (Ergh et al.,, 2002). Zneuzivani
navykovych latek se tedy tykd i rodinnych pecujicich, které takto muzou feSit
uzkostné, depresivni stavy ¢i jiné psychologické obtize, které souvisi se zvladanim
situace po TBI.

Kromé¢ vétsi a jasngjsi specifikace otazek se objevovaly od respondentt také
navrhy na Gpravu nékterych polozek. Jeden z respondentl popisoval svoji zkuSenost,

ze anglicky jazyk je vice popisny, ma nutkdni vypisovat terminy, které Ize shrnout
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jednim. Konkrétni navrhy jsou v jednotlivych kazuistikdch nebo v kapitole
2.3.9. Syntéza kazuistik. Pro respondenty jsou nékteré otazky pfili§ dlouh¢ a jejich
precteni muze unavovat. Dle nazoru autorky je ale obsah zavorky klicovy, jelikoz
napomaha respondentovi pochopit danou otazku. Dal§imi ndvrhy na zménu byly
otazky 2 a 3, které v sob¢é obsahuji frekvenci ziskavani informaci a sdélovani svych
nazorl ,,denné*. Podle respondenti je denné piilis ¢asto. AvSak je nutné brat v tivahu,
ze dotaznik FNQ byl vytvofen (Kreutzer et al., 1994a; Serio et al., 1995) a pouzivan
v riznych fazich onemocnéni (Doser a Norup, 2014, Chronister et al., 2010, Anke et
al., 2020) v¢etn¢ akutni faze, kdy rodiny potiebuji ziskavat informace o svém blizkém
1 nékolikrat béhem dne.

Zajimavym ukazem u jednoho z respondentii bylo oznaceni otdzek 20, 27, 30
a 33 jako obtizné a zaroven nesrozumitelné. Pti telefonnim rozhovoru tento respondent
uvedl, ze je tak oznacil, protoze pro ného bylo ,,0btizné si pod tim néco predstavit,
pochopit je* nebo nevédél, co na to odpoveédét. Tim se 1ze dostat k dalsim informacim
ziskanych ptes zpétnou vazbu a tim je obtiznost odpovédét na nékteré otazky pro Cast
respondentl. Jeden z problémil se objevuje predev§im u starSich respondentti v roli
star§iho rodi¢e pecujiciho o svého dospélého potomka, a kdy je starSi rodic také
vdovou nebo vdovcem. Piedevsim tito respondenti hlasili obtiZe u polozek dotazniku,
které se ptaji na pomoc rodiny, pochopeni rodiny atd. Pro respondenty bylo tézké
odpovédet, jelikoz jiZ rodinu, kterd by pomohla, nemaji. Tyka se to pfevazné otazek
¢. 20, 21, 26 — 28. Podobné reakce starSich pecujicich se ve studiich s FNQ neobjevuji,
resp. nejsou nikym popisovany. Jako problematické vnimali respondenti odpovédét
na otazku 29 (,,aby pfatelé pacienta porozuméli jeho problémim.“) a 30 (,,aby
pacientv  zaméstnavatel, spolupracovnici nebo ucitelé porozuméli jeho
problémim.*). Z rozhovorl s respondenty a analyzy dat ¢asto vyplynulo, Ze pacient
po TBI jiz ztratil vazby na pratele pred urazem a nové vztahy si nemé&l moZnost
vytvofit. Dale osoby po TBI jiz nebyly del§i dobu zaméstnani kvili svému
zdravotnimu stavu a ani s kolegy z pfedchoziho zamé&stnani jiz asto nebyly v kontaktu
nebo jen minimalné. Stim se ztotoziuji vysledky, které ziskali Hora a Sousa
(2009): z odpovédi 161 ¢lent rodiny bylo zjiSténo, ze deset polozek bylo oznaceno
jako ,,nepouzitelné/ zbytecné®, z toho nejveétsi podil (28,8 %) méla prave otazka 30.

Obtizna byla pro respondenty také otazka 31 (,,probrat své pocity ohledné

pacienta s nékym, kdo zazil stejnou situaci.”). Jeden z respondentli ji popsal jako
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obtiznou ze dvou divodi. Prvnim je, Ze malokdy maji rodiny €as a prostor promluvit
s n€kym ve stejné situaci. Druhym diivodem je, Ze neni jednoduché mluvit v podstaté
s cizim ¢lovékem o tom, jak to rodina proziva. Dal§im divodem muze byt také fakt, Ze
v CR je vénovana mala pozornost a podpora rodindm s TBI. V zahraniéi jsou &asto
k dispozici podplirné sluzby, vcetné rodinné terapie, individudlniho poradenstvi
a skupin peer podpory, které dopliuji rehabilitacni proces (Kreutzer a Marwitz, 2008).
V CR lze nalézt svépomocné podpirné skupiny pro rodi¢e s détmi (Rodinné
a komunitni centrum Palecek, ©2021), které maji rizné obtiZe, 1ze nalézt tyto skupiny
pro zavislé na navykovych latkéach a jejich rodiny nebo pro pecujici o osobu s demenci,
napf. skupina Caj o paté (Ceska alzheimerovska spoletnost, ©2015). Podptirné
svépomocné skupiny pro rodiny s TBI se vyskytuji v CR jen zfidka, jedinou vyjimkou
je program na podporu pecujicich ve sdruzeni CEREBRUM, které¢ nabizi podptrné
svépomocné aktivity pro rodiny se ziskaném poSkozeni mozku (CEREBRUM,
©2018).

Obtizné pro respondenty byly také otdzky 34 a 35 tykajici se budoucnosti.
(2010) se obavy z nejisté budoucnosti objevuji pfedevsim u starSich rodict pe€ujicich
o Clena rodiny s poSkozenim mozku. Dale dle slov respondentii, bylo obtizné
odpovédét na tyto otazky, protoze si nedokézali ptedstavit konkrétni pomoc/podporu,
kterd by umoznila plnéni téchto potieb.

Ze syntézy dat obsaZenych v kazuistikdch vychazi, Ze potieby spadajici
do skupiny potifeb Zdravotnich informaci hodnotili respondenti této prace jako
nejcasteji splnéné a také jako velmi dulezité. Za nimi navazovaly jako ,,velmi dillezité*
potieby Emocionalni podpory a Komunitni podptirné sité. Pokud by se sjednotily Skaly
Zdravotnich informaci, poté Profesiondlni podpora a Zapojeni do péce. Studie
zkoumajici kratkodobé a dlouhodobé potieby cleni rodiny zjistily, ze potieby
Zdravotnich informaci, Instrumentalni a Profesionalni podpory byly oznaceny
Miner a Kreutzer, 2001). Vysledky préce tykajici se dllezitosti se tedy témét shoduji
s vysledky, které nabizi zahrani¢ni studie, ale neni mozné je vztahovat na celou
populaci, jelikoz se jedna o velmi maly vzorek. S t€émito vysledky se shoduje také

mezikulturni studie Norup et al. (2015), ktera dokonce tvrdi, Ze tyto potieby (Zdravotni
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informace) lze povazovat za globalni potfeby, a Ze nejsou ovlivnény rozdily
v systémech zdravotni péce, rodinnych struktur a kultury.

Kreutzer et al. (2015) ve svém vyzkumu zjistili, ze nejvétsi pocet Zdravotnich
informaci a potifeb Zapojeni do péce byl hodnocen jako splnény. V této praci byly
nejcastéji hodnocené jako splnéné Zdravotni informace, nasledované potiebami
Emociondlni podpory a Komunitni podplirné sit¢. Naopak upln¢ nejcastéji
hodnocenymi pottebami, které byly splnény castecné (70 %), jsou potieby Zapojeni
do péce.

Dulezité je si uvédomit, Ze potieby rodin se odviji od faze onemocnéni pacienta
(akutni, postakutni a chronické), ale také se v mnoha studiich mluvi o vlivu riiznych
faktorii véetné samotnych nasledki TBI. Naptiklad zmény chovani a osobnosti po TBI
mohou devastovat fungovani pecujici rodiny, jejich boj za fizeni chovéani pacientii
s TBI se muze stat primarnim determinantem rodinné zat¢ze (Hassan et al., 2011).
Dalsim faktorem miize byt vztah k peCované osob¢, stejné jako jeho zdravotni stav.
Tyto faktory ovliviluji mnoZzstvi Casu straveného pe€ovanim. Obecné lze fict, Ze osoby
pecujici o své dité¢ nebo manzela travi vice hodin péci nez ostatni (Turcotte, 2013).
Podle Serio et al. (1995) manzelé¢, kteti travili pé¢i o pacienta vice ¢asu, hlasili méné
splnénych potieb, ale u rodi¢t zadny podobny vztah mezi dobou péce a uspokojenim
potieb nevznikl. DalSim faktorem je vzdélani pecujiciho. Konkrétné rodiny s niz§im
vzdélanim uvadély, Ze maji vice uspokojenych potieb (Serio et al.,, 1995).
Pravdépodobné je to tim, Ze osoby s niz§im vzdélanim nemaji takové naroky, jako
rodinni pfislusnici s vy$§im vzd€lanim, proto jsou mozna vice spokojeni s péci
o osobu po TBI 1 jejim pokrokem. Faktory, které také hraji roli je €as od trazu, jelikoz
potieby se méni v ¢ase (Anke et al., 2020) a vySe pfijmu rodiny. Bylo zjisténo, ze
rodiny s vyS$imi piijmy uddvaly méné splnénych potieb ve vSech oblastech FNQ-R
(Kreutzer et al., 2018). Pokud to lze shrnout, nejzajimavéjSimi faktory ovliviujici
plnéni potieb jsou charakteristiky pecovatele (tj. vztah k pacientovi, Cas straveny péci
o pacienta a vzdélavani) a aktudlni neurobehaviordlni stav, tak jak ho vnimé clen
rodiny (tj, problémy v chovani, deprese, kognitivni a fyzické deficity) (Serio et al.,
1995).

Vzhledem k uzkému vztahu mezi zdravim a pohodou poranéného a jeho
rodinnymi pfislusniky je dulezité identifikovat zasahy, které mohou zlepsit situaci

obou stran (Verhaeghe et al., 2005; Manskow et al., 2017). Takovymi zdsahy mohou
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byt vhodné programy podpory nebo sluzby, jak pro pacienty, tak jejich rodiny.
Pecovatelé Casto zjistuji potfebu vice zdroju, jako je vice hodin na domdaci péci
a oddechnuti (Gan et al., 2010). Sluzby v CR jsou v§ak problémem. Respitni péce,
denni centra nebo dal$i podpturné sluzby jsou mnohdy v riznych regionech
nedostupné. V nékterych regionech mize byt i obtizné mit doméci oSetfovatelskou
péci nebo osobniho asistenta. (Janeckova, 2009) Problémem je také chybéjici
koordinovana péce, chybéjici case managment. Mosconi et al. (2011) doporucuje urcit
case managera, ktery by mél zajistovat navaznost sluzeb pro pacienta i rodinu.

Tato prace méla za cil prevést a nabidnout novy nastroj pro hodnoceni potieb
rodin a tim je Family Needs Questionnaire. Serio et al. (1995) doporucuje opakované
testovani potieb, aby se urcilo, jak se vnimani potfeb ptibuznych v prubéhu ¢asu méni.
Na zékladé¢ zmapovanych potieb Ize navrhnout podplrné programy pro rodinu.
V USA funguje program BIFI — Brain Injury Family Intervention. Intervence vychazi
z potieb, které byly nejcastéji hlaSeny rodinnymi piisluSniky pomoci FNQ (Kreutzer
et al., 1994a; Serio, Kreutzer a Witol, 1997). Jedna se o Skolici a vzdélavaci program.
Pozor si vSak musi dat ergoterapeut i lékat, ktery klade diraz na vzdélani a skoleni
o dovednostech pro zvladani TBI. Miize se tak dit na ukor emocnich ¢i
instrumentéalnich potfeb rodiny. Jiz na po¢atku rehabilitace by se mélo zacit uvazovat
o zprosttedkovani kontaktu skomunitnimi podplrnymi skupinami, socidlnimi
sluZzbami nebo jinymi podpirnymi sluzbami. MiiZe to byt jedna z moznosti, jak fesit
nesplnéné potieby. (Kreutzer et al., 2018) JelikoZ pecovatelé osob s TBI maji mnohdy
nedostatek komunitni, emocionalni a kazdodenni instrumentalni podpory, mohou mit
pro né velky prospéch komunitni nebo webové programy pro podporu rodiny; case
management dlouhodobych sluzeb nebo pomoc s kaZzdodennimi rodinnymi

povinnostmi (Kolakowsky — Hayner, Miner a Kreutzer, 2001).
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4 Zavér

Tato prace méla za cil upozornit na potieby rodin pacientti po TBI a nabidnout
novy nastroj pro jejich hodnoceni. Timto nastrojem je dotaznik rodinnych potieb —
FNQ, ktery se podaftilo prevést do Cestiny a vytvofit tak jeho ¢eskou verzi. DalSimi cili
bylo zhodnotit dilleZitost téchto potieb pro respondenty z CR a zorientovat se v mife
plnéni téchto potteb. Dle autorky bylo téchto cilii dosazeno. Diky této praci maji nyni
cesti rehabilitacni odbornici vCetné ergoterapeutll nastroj pro mapovani rodinnych
potieb, podle kterych lze navrhovat vhodné intervence a sluzby i v chronické fazi
onemocnénti.

Soucasna zjisténi totiz poskytuji dikaz, Ze nenaplnéné rodinné potieby
presahuji akutni fazi a ze kvalita Zivota peCovatele se Casem snizuje. Vyznam ocenéni
dlouhodobych rodinnych potteb a dalSich otazek kvality zivota by nemél byt
podceniovan. Lékari a rehabilitatni odbornici by se méli dale zabyvat potfebami
rodinnych pfislusnikd, kteti dlouhodobé zajist'uji péci o osoby s poranénim mozku.
(Kolakowsky — Hayner, Miner a Kreutzer, 2001) Pochopeni problémt a potieb
pecovatelll poskytne informace oSetfovatelskym, zdravotnim sluzbam a vSem
zuCastnénym strandm v oblasti zdravotni péfe o nezbytné pomoci pecovatellim
o osoby po TBI. (Hassan et al., 2011)

Budouci vyzkum by se mél zaméfit na oveéfeni FNQ na vét§im vzorku populace
v CR; zaméfit se na specifické potieby rtiznych &lenti rodiny, ne pouze priméarniho
pecovatele. Dalsi vyzkum muze zkoumat faktory, které maji vliv na vnimani potieb
rodiny u ceské populace. Zajimavé poznatky by mohl také piinést vyzkum potieb
v riznych fazich onemocnéni, tzn. v akutni, subakutni, chronické fazi nebo vyuziti
dlouhodobého vyzkumu u konkrétniho vzorku, jehoZ potfeby budou zkoumdény

v prib¢hu ¢asu od akutni faze po urazu a poté s odstupem casu.
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BCOS - Bakas Cavegiving Outcomes Scale
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BIFI — Brain Injury Family Intervention
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CCP - Client-centred practice / praxe zaméfena na klienta

CDC - Centers for Disease Control and Prevention

CIRSC - Certification of Insurance Rehabilitation Specialists Commission
CM — Case manager / case managment

CZ — Ceské

CR — Ceska republika

FCC - Family-centred care / péce zamétend na rodinu

FECQ — TBI - The family experiences of care questionnaire in severe traumatic brain injury
FIM - Functional Independence Measure / Funk¢ni mira nezavislosti
FIN - Family Inventory of Needs

FNQ — Family Needs Questionnaire

FNQ — P - Family Needs Questionnaire — pediatric version

FNQ — R - Family Needs Questionnaire — Revised

1ADL — Instrumentalni ADL

KRL — Klinika rehabilita¢niho 1€katstvi

LCQ - Lifestyle Changes Questionnaire for Caregivers of Severe Acquired Brain Injury
Patients

MC — Méstska ast

MCHB - Maternal and Child Health Bureau

NPQ - Needs of Parents Questionnaire

pADL — Personalni ADL

RM — Rodily mluv¢i
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SD — smérodatna odchylka

SWLS - Satisfaction with Life Scale

T1 (T2, T3) — piekladatel 1 (2, 3)

TBI — Traumatic brain injury

USA — Spojené staty americké

VCU - Virginia Commonwealth University

VFN — Vseobecna fakultni nemocnice

WHO - World Health Organization / Svétova zdravotnicka organizace

ZBI - Zarit Burden Interview
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9 PFilohy

Piiloha 1 — Popis nasledkii TBI

Nasledky traumatického poskozeni mozku:

Fyzické nasledky zahrnuji motorické funkce, jejichz poskozeni se projevuje
naptiklad poruchou koordinace pohybu, poruchami jemné a hrubé motoriky koncetin,
motoriky obliceje, postizeni mlze ovlivnit rozsah nebo silu pohybu (Broz et al,
2014b). Casto dochazi k ochrnuti — plegii nebo paréze uréitych &asti téla. Kromé
fyzickych poruch se objevuji poruchy smyslovych funkci, objevuji se tak ztraty
a poruchy citi, smysla, jako je hmat, ¢ich, zrak, sluch (Janeckova, 2009). Celkov¢ lze

tyto poruchy nazvat senzomotorickymi (Krivosikova, 2011).

Kognitivni nasledky zahrnuji deficity v oblasti poznavacich funkei, kam patii
pozornost, pamét, uceni 1 vyss$i kognitivni funkce, které nazyvame exekutivnimi,
zahrnujici schopnost planovat, organizovat nebo fesit problémy. Patii sem také oblast
mySleni nebo inteligence. (Broz et al, 2014b, Krivosikova, 2011)

Radit se sem miizou také poruchy feci a schopnosti komunikace (Jane¢kova, 2009).

Psychické/psychosocialni nasledky se projevuji zménou nebo poruchou
chovani osoby po TBI, poruchami emoci, depresemi a sniZzenou motivaci (Broz et al.,
2014b). Psychické zmény po TBI jsou markantnéj$i u osob s difuznim poranénim
mozku (Smrcka et al., 2013). Pfitom psychickd nebo mentalni komponenta zdravi je
povazovana za nejvyznamnéjSi slozku pro hodnoceni kvality Zzivota u osob
po poranéni mozku (Steadman-Pare, 2001). Jak samotni pacienti, tak pfedevsim jejich
rodiny pak casto udavaji celkovou zménu osobnosti osoby po poranéni mozku

(Janeckova, 2009)
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Piiloha 2 — Teorie lidskych poti‘eb
¢ Franklova teorie

Viktor Emil Frankl se zabyval Clovékem jako celkem, vyuzival holisticky
pohled. Je zakladatelem psychologického sméru - logoterapie, coz je smér zabyvajici
se lidskym smyslem zivota. Smysl Zivota je ustfednim konstruktem této teorie. Frankl
byl presvédcen i diky vlastni zkuSenosti, Ze napliiovani vyssich potfeb miize pomoci
piekonat Ci prezit krajni situace jako je stradani, t€zké utrpeni nebo vadznou nemoc.

Tvrdil, Ze osobnost jako celek ma tfi dimenze, které maji své potieby:

1. Dimenze fyziologickd — =zanedbani potieb vede k fyzickému
onemocnéni.

2. Dimenze psychologicka — opomijeni vede k psychickym porucham
a porucham emoci.

3. Dimenze noologicka (duchovni) — spojeno s lidskou vili ke smyslu,

opomenuti vede ke ztrat¢ zivotniho smyslu.

Vile ke smyslu vnoologické dimenzi je téméf analogicka s 5. Urovni

Maslowovy hierarchie potieb. (Ondruskova, 2011; Plhakova, 2006)
e Frommova teorie

Erich Fromm tvrdil, Ze sila lidské motivace neni dana sexualnimi pudy, ale
konfliktem mezi usilovanim o svobodu a bezpecnost. Podle Ericha Fromma ma kazdy

pet hlavnich potieb a hovoii o nich jako o tzv. existencidlnich potiebach ¢lovéka:

1. Potieba vztazenosti, souvztaznosti — potieba o n¢koho pecovat, mit
za n¢koho zodpovédnost, idedlem je produktivni laska.

2. Potieba vynikani — potlaceni pasivni pudovosti a potieba byt tvlircem
vlastniho Zivota.

3. Potrfeba zakorenéni — sounalezitost, nékam patfit (odpovidd 3. Grovni
Maslovowy pyramidy).

4. Potreba identity — sebeuvédoméni, sebepoznani.

5. Potieba orienta¢niho ramce a oddanosti — staly zplisob vyloZeni celého
svéta, potteba objektu oddanosti (napft. vira a Bih, cil)

(SSVP, 2005; Peterkova, 2008—2020)
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e Maslowova teorie
Nejznaméjsi teorii potieb je Maslowova teorie. Maslow (1943) piisel se svoji
teorii hierarchie potieb a teorii lidské motivace. Maslowovu hierarchii potieb

predstavuje diagram v podob¢ pyramidy, ktera ma pét irovni (Obrazek 9.1):

Obrazek 9.1 — Hierarchie potieb dle Maslowova (McLeod, 2018)

Sebeaktualizace

Potreby seberealizace
(seberealizace)

DosaZeni plného potenciilu Eloveka,
vEetné kreativnich aktivit

Potieba ucty a uznani
PrestiZ a pocit uspéchu Psychologické potteby
Potieba sounailezitosti a lasky (sociilni potieby)

Partnersky vztah, pfatelstvi

Potreba bezpeci
Labezpeceni, bezpecnost
Zakladni potieby
Fyziologicky potreby
Jidlo, voda, teplota, odpodinek

1. Fyziologické poti‘eby
Fyziologické potiteby zahrnuji nejzékladnéjsi potieby, které jsou Zivotné
dulezité pro pteziti, jako je potifeba vody, vzduchu, jidla nebo pfistiesi. VSechny ostatni
potteby se stavaji druhotnymi, dokud nejsou tyto fyziologické potieby splnény. Pokud
tyto potieby nejsou uspokojeny, lidské t€lo nemlize fungovat optimalné. (McLeod,

2018; Mawere et al., 2016)
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2. Poti'eba bezpe¢i

Mezi obecné ptiklady potieby bezpeci patii: ochrana pied zivly, bezpecnost,
poradek, zékon, stabilita. Mezi dalSi piiklady patii touha po stdlém zaméstnani,
zdravotni pé¢i nebo bezpecnych Ctvrtich. Kdyz jsou splnény zékladni potieby preziti,
lidé zacinaji mit pocit, ze potiebuji vétsi kontrolu a potadek ve svém zivoté. Tyto
fyziologické potieby. Lidé se zainaji zajimat o bezpeCnost, pokud jde o misto,
kde ziji, finan¢ni zabezpeceni, fyzickou bezpecnost a zdravi. (McLeod, 2018; Mawere

etal., 2016)
3. Potreba sounaleZitosti a lasky

Tato tfeti Uroveil je oznaCovana také za socidlni pottebu. Zahrnuje potiebu
mezilidskych vztahii, potiebu nékam patfit, vytvaret skupiny, zapojovat se
do spole¢nosti. Mezi priklady patii pratelstvi, intimita, davéra, pfijeti,
prijimani a rozdavani naklonnosti a lasky, byt soucasti skupiny jako je rodina, pratelé,
prace nebo také zapojeni do socidlnich, komunitnich a nabozenskych skupin.

(McLeod, 2018; Mawere et al., 2016)
4. Potieba ticty a uznani

Kdyz jsou uspokojeny prvni tfi Grovné potieb, potieba Ucty se stdva stale
potieba naplnila, lidé se Casto vénuji Cinnostem, jako je vzdélavani ve Skole,
sportovani, vénovani se z4jmim nebo se ucastni profesionalnich aktivit. Uspokojeni
této potieby a ziskani uznani a icty pomaha lidem ziskat vétsi sebevédomi. Pokud vSak
nedosdhnete uznani za Gspéchy, miize to vést k pocitiim selhdni nebo ménécennosti.
Ditlezité je poukazat na 2 formy této potieby: sebelcta vs. tcta a uznani okoli.

(McLeod, 2018; Mawere et al., 2016)
5. Potreba seberealizace

Sebeaktualizacni potieby predstavuji nejvyssi uroven Maslowovy hierarchie
potieb. Seberealizujici se lidé si jsou védomi sebe sama, zajimaji se o osobni rust,

mén¢ je zajimaji ndzory ostatnich a zajimaji se o naplnéni jejich potencialu. (Maslow,
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1943, McLeod, 2018) Maslow (1987) ji popisuje jako touhu ,stat se vsim, cim se
clovek miize stat*.

Dle Maslowa (1943) uspokojena jedna potieba tvoti potieby dalsi. Potfeby nize
v hierarchii musi byt uspokojeny, nez se jednotlivci mohou postarat o vys$si potieby.
Nejde vsak o fenomén ,,v§echno nebo nic*, potieba nemusi byt splnéna na 100 %, aby

byla pokladana za uspokojenou (Maslow, 1987).
Maslow také popisuje potieby urovné 1—4 jako potfeby nedostatkové. Pottebu

z 5. trovné oznacuje jako potiebu ristovou. Potfeby nedostatku vznikaji v disledku

vvvvvv

je doba odepteni. (McLeod, 2018)
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Priloha 3 — Studie rodinnych potieb

Stejné jako Kreutzer et al. (1994a) provedl také Leith et al. (2004) podobnou

studii rodinnych potfeb v Americe a urcili pét hlavnich rodinnych potieb v péci

o TBI dle pecovatelu:

1.

systém poskytovani celostatnich agentur a podplurnych sluzeb, které
usnadni vhodné umisténi a 1é¢bu;

zafizeni a zdroje pro informace a vzdélavani o TBI;

podpora a povzbuzovéani od zdravotnickych pracovnikl, poskytnuta
jednotlivci s TBI a pecovatelim;

pomoc pii vytvareni nadSeného a pozitivniho prostfedi pro pacienty
arodiny s TBI;

emocni podpora a lepsi reintegrace do komunity po Urazu.

Gan et al. (2010) prezkoumali kvalitativni literaturu a identifikovali Ctyfi

prioritni oblasti podpory pecovatelli po ABI:

> D

informace a vzdélavani v oblasti feSeni ucinkli poranéni mozku,
emocni a prakticka podpora ¢lent rodiny,
nepretrzita, komplexni a dlouhodoba podpora,

socialni a komunitni integrace osoby s poskozenim mozku.

Literatura identifikovala mnoho kritickych rodinnych potteb. Dle Hassan et al.

(2011) mezi hlavni potieby patii: zdravotni a rehabilitacni informace, financni

poradenstvi/pomoc a emocni a socidlni podpora.
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Piiloha 4 — Rodinné potieby

Rodinné potieby:

Potreba informaci a vzdélani

Poslednich nékolik dekad se snazi rehabilitacni programy klast vétsi diraz
na zapojeni rodiny do péce o pacienta. Navzdory snahdm odbornikl, clenové
rodiny a zejména ti, ktefi jsou v peCovatelské roli, uvadi, ze se citi nedostatecné
vybaveni pro tuto roli. (Kreutzer et al., 2015, Gillen et al., 1998, Hall et al., 1994)
Ve studii Manskow et al. (2018) ptiblizn€ polovina ¢lenii rodiny uvedla, Ze ma Spatné
zkuSenosti tykajici se: poskytovani informaci, na koho se obratit v piipad¢ problému
po propusténi a informace o dlouhodobych dasledcich TBI.

Bylo zjiSténo, ze vétSina rodinnych pecovatelil je nepfipravend a nezkuSena
v poskytovani péce. PeCovatelé nemusi rozumét divodim 1écby, pecovatelskym
strategiim a moznym zménam chovani pacienta po TBI. K psychickému utrpeni rodiny
také prispiva nedostatek konkrétnich informaci o TBI, jako je finan¢ni planovani
a planovani zdrojii, o optimalni péci jak o pfijemce péce, tak pecovatele. (Murray et
al., 2006)

Pecovatelskd nepfipravenost mize vychdzet ztoho, jak obtizné vnimaji
pecovatelé ziskavani informaci, at’ uz se jedna o informace o zdrojich pro osobu s TBI
nebo o dlouhodobych disledcich poranéni hlavy (Knight et al., 1998). Dle studie
Hawley et al. (2003), kter4 se zamétuje na rodice déti a dospivajicich s TBI, si pecujici
rodice stéZovali na nedostatek informaci a zdrojli, zeyména o stavu, 1€cbé a prognoze
prijemct pé€e. Navic 1 vysvétleni poskytovana zdravotnickymi pracovniky jsou ¢asto
povaZzovana za nedostatecnd k pochopeni zranéni, jejich nasledkli a dasledkt (Hassan
et al., 2011). Nekteti rodice osob po TBI uvedli, Ze méli mnoho otazek, ale I1ékari
1dalsi si neudélali ¢as pro vysvétleni podstaty poranéni mozku a rehabilitacniho
procesu (Minnes et al., 2010). Nedostatek informaci podporuje utrpeni a rodiny se citi
nekompetentni (Kreutzer et al., 2009a), ve spojeni s nedostate¢nym vzdélanim o TBI
a péci miiZe vést tato situace ke zvysené zatézi peCovatele (Junqué et al., 1997, Arango-

Lasprilla et al., 2010).

Rodiny potiebuji upiimné informace, specifické pro jejich situaci

a pfizptsobené jejich potfebam, aby zvladly nejistotu a ménici se situaci (Degeneffe,
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2015). V akutni fazi potiebuji Clenové rodiny predev$im informace o diagndze,
prognéze a lécbe a také o faktorech ovliviiujicich vyvoj poskozeni, tj. kvalita
péce a poskytovana rehabilitace (Kreutzer et al., 2015; Norup et al., 2015,
de Goumoéns et al., 2019). V postakutnich fazich jsou informace 1 nadale dilezitym
problémem. Rodiny musi pochopit dopad poranéni mozku na ¢lena rodiny, na jeho
kazdodenni zivot i jejich vlastni Zivot. Je nezbytné, aby rodiny pochopily rozsah
deficiti pacienti. Rodiny mohou nésledné vyvinout strategie zvladani zmén
v kazdodennim zivoté¢ (Lefebvre et al., 2008) a Iépe se vyporadat s emocemi
a chovanim svého blizkého (Bakas et al., 2016). Jakmile pacienti ptechdzeji
do dlouhodobé chronické faze, vyzaduji rodiny informace o zdrojich zdravotnictvi,
o socidlnich sluzbach, jejich pravech a osobnich potiebach (Bakas et al., 2016;
Lefebvre a Levert, 2012; Tverdov et al., 2016).

Situaci rodin a pacienti s TBI v CR popisuje naptiklad Janeckova (2009),
ktera svoji studii zkoumajici dostupnost podpory, rehabilitace a sluzeb zjistila, ze dva
respondenti z celku prosli komplexni rehabilitaci, za ¢imz stala pravé pomoc rodiny.
Rodina sama aktivné participovala na rehabilitaci. Také ptes své kontakty byla
schopnd zajistit riizna cvi€eni a tréninky, a tak rehabilitace zacala prakticky vzapéti
po urazu. Zbyli respondenti, ktefi neméli dostateCnou podporu od své rodiny nebo
rodina neziskala dostatek informaci o zdrojich rehabilitace, se k rehabilitaci dostali
az za n¢kolik tydnh ¢i mésict poté, co se pro né uvolnilo misto v rehabilitacnim
zafizeni. Rodiny ani sdm pacient ¢asto nevédi o riiznych moznostech, které¢ maji nebo
na koho a kam se mtizou obratit.

Mezi dal8i poZadované informace, které¢ rodinam chybi, patii strategie, jak
zvladat a pracovat s vykyvy ndlad, hnévem, depresi, zmé€nami osobnosti a paméti
pacienta s TBI (Bellon et al., 2015). Informace by rodiny ocenily také v oblasti
financi, jako jsou informace o finan¢nich zdrojich, socidlnich davkach (Knapkova,
2004; Bellon et al., 2015). Na zavér je potfeba upozornit také na podani informaci
roding a pacientim tak, aby informace byly uvedeny v takovych terminech, kterym
porozumi i laici. Gan et al. (2010) popisuji, ze informace béhem rehabilitace nebyly
vZzdy poskytovany laickymi vyrazy. Také Webster et al. (2015) uvadi, Ze informace
od 1ékatt byly cCasto pftili§ slozité na to, aby jim bylo porozuméno. Navic v akutni

fazi nebyly rodiny schopny absorbovat mluvené informace.
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Emoc¢ni a prakticka podpora

Potfebu emocni/emociondlni podpory pifi péci podporuje Siroka literatura.
hmatatelnd pomoc a mé vyznamny vliv na vniméni kvality Zivota. Je nutné, aby
pecujici osoba méla moznost se ventilovat, mohla mluvit o péci a sdilet obavy
ohledné péce. Smith a Godfrey (1995) zjistili, Ze poskytovani emocionalni podpory
pecovatelim jim vyznamné pomohlo vyrovnat se s naroky, které na n¢ kladla nova
role.

Dle Hassan et al. (2011) je také dulezita potieba psychologické podpory,
udrzet nad€ji a umoznit diskusi o pocitech. PeCovatelé potiebuji pomoc pii vytvafeni
nadsSeného a pozitivniho prostiedi pro své blizké s TBI. Toho 1ze dosahnout naptiklad
opakovanym hodnocenim pacienta s TBI, které muize slouzit k lepSimu mapovani
pokroku v rehabilitaci (Hassan et al., 2011).

Psychické zdravi a zatéz pecovatele jsou spojeny také s rodinnymi potiebami,
s potiebou instrumentalni podpory, tj. s praktickou pomoci (Doyle et al., 2013).
Do praktické podpory lze zatadit pomoc s idrzbou domdacnosti a zahrady (Bellon et
al., 2015), poskytnuti materialni nebo finan¢ni pomoci, obstarani a zajisténi
potiebnych véci, zafizeni neodkladnych zalezitosti (Kohoutek, ©2005-2021).
Rodiny potfebuji dopravni sluzby, a to predev§im kvili ¢astym prohlidkam u Iékafre,
ale také kvili moznostem traveni volného ¢asu (MC Praha 7 a 8, 2012). Neméné
dilezitad potfeba spadajici do praktické podpory je potieba odpocinku a relaxace.

Rodiny by ocenily moznost odpocinku v péci (Knapkova, 2004).

Komplexni a dlouhodoba podpora

Do komplexni a dlouhodobé podpory lze zatfadit potieby profesionalni
podpory, komplexnich sluzeb a také potieby spojené s budoucnosti.

Z pohledu profesionalni podpory je pro rodiny dilezité, aby zdravotnicti
pracovnici byli upfimni, srozumitelni, pfesni a duasledni (Coco et al., 2011).
Pro pecovatele je podstatna podpora vysoce kvalifikovanych pracovniki. Opakované
je zdiiraziiovana potieba zdravotniki, ktefi podporuji osobu se zdravotnim postiZzenim,
a ktefi dobfe znaji klienta a rodinu, maji motivaci usnadiovat pozitivni zmény a jsou
dobte proskoleni ve specifickych dovednostech pro préci se ziskanym poSkozenim

mozku. Mit pfistup k pracovniklim, kteti jsou dobie vyskoleni, a kteti vykazuji

112



motivaci, vynalézavost, jsou starostlivi, upfimni, inovativni, energi¢ti a vhodné
vzd¢lani a jsou pfipraveni pracovat s rodinami, je pro tyto rodiny nezbytné. (Bellon et
al., 2015) Vzd¢lavani, to je to, co peCovatelé u zdravotnikii ¢asto zminuji. Rodiny
chtéji od zacatku akutni faze vytvofit skutecné partnerstvi se zdravotniky. Rodiny
chtéji byt povazovany za aktivni partnery v rozhodovani o situaci pacienta, a nikoli
za pouhé navstévniky. (Maclsaac et al., 2011; de Goumoéns, 2019)

Mezi problémy s poskytovanim sluzeb dle studie Bellon et al. (2015) patii
absence specializovanych sluzeb, jako je odborné poradenstvi, rady a podpora
rodinam, v¢etné komplexnich informacénich a vzdé¢lavacich zdroji pro pecovatele
a jednotlivce s ABIL Casté byly pravé zadosti o trvaly piistup k poradenskym sluzbam,
cenové dostupnéjs$i psychoterapii se zaméfenim na ztritu a zarmutek, podporu
dusevniho zdravi a ptilezitost ziskat emoc¢ni podporu tykajici se strachu a uzkosti ¢lenti
rodiny a osoby s ABI (Bellon et al., 2015).

Dalsi sluzbou, kterou rodiny ¢asto postradaji a souvisi s potfebou informaci, je
sluzba finan¢ni asistence/poradenstvi. Mnoho pecovateli Celi finan¢nim potizim
(Hawley et al., 2003). Dlouhodobé zotaveni a rehabilitace znamenaji znaéné
piimé 1 nepiimé naklady na 1é¢bu. Rodiny Casto ptichazeji o pfijem, kdyz se pecujici
musi vzdat své prace, aby se postaral o osobu s TBI. Dale tu jsou naklady
na dopravu, které rodinu také zaté¢Zuji. (Hassan et al., 2011)

Dale je potieba, aby veSkeré potfebné sluzby byly koordinované,
pfistupné a pfizplisobené potiebdm pacienta 1 jeho rodiny (Bellon et al., 2015).
Dle nékolika studii (Turner et. al., 2010; Nalder et al., 2012; Oyesanya, 2017;
Holloway et al., 2019) ¢asto dochéazi k vyznamnym mezeram ve sluzbach (zejména
pfi pfestupu mezi liZzkovymi jednotkami nebo mezi liZzkovymi a komunitnimi
sluzbami), chybi soudrzny plan a sluzby potfebné k tomu, aby vice podporovaly nadéji
pro piibuzné a zapojily je do procesu rehabilitace. Podstatné pro rodiny je také
védomi, jaké sluzby a podpory jim jsou k dispozici, proto by uvitaly pomoc a navigaci
v systému zdravotnich a socialnich sluzeb. Idedlni by byla jedna osoba, kterd si
s rodinou sedne a povi jim o moznych sluzbéach a finan¢nich davkach, na které maji
narok. (Bellon et al., 2015) Kdyz byli respondenti studie Minnes et al. (2010) dotazani
na neuspokojené¢ potieby sluzeb, vice nez 10 procent respondenti (rodicl)
identifikovalo Sest sluzeb, pficemz nejcastéji neuspokojené potieby byly spojeny

s podporovanym zaméstnavanim a umistovanim do domovl. Nejcastéji uvadénymi
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davody, pro¢ sluzby nebyly vyuzivany, byl nedostatek vhodnych sluzeb a dlouhé
¢ekaci listiny (Minnes et al., 2010). Rodiny vyjadfuji opakované touhu po trvalém
pristupu k podpoie a sluzbam zaméifenym na rodinu (v eng. Family — centered
support/care), které odrazeji jejich ménici se potteby v pribéhu casu (Bellon et al.,
2015).

Sluzeb, které rodiny s TBI potiebuji, je mnoho, proto by mély o vSech
moznostech védét. Zavérem k sluzbam bude uveden vynatek z prace Rotondi et al.
(2007, s.14): ,,Sluzby musi reagovat na zmény potieb v prubéhu casu, musi byt
pristupné spotrebiteliim sluzeb tak dlouho, jak jsou pozadovany, a musi byt navrzeny
tak, aby byly nasmérovany a prizpiisobeny uzivateli.*

PeCovatelé¢ také identifikovali potiebu pomoci s budoucim planovanim.
Vzhledem k dlouhodobé povaze ABI existuje velkd nejistota ohledn€ budoucnosti, coz
dale zvysuje stres peCovatelii. (Gan et al., 2010) Obavy z nejisté budoucnosti se
objevuji pfedevsim u starSich rodi¢t pecujicich o ¢lena rodiny s poskozenim mozku
(Minnes et al., 2010). Vice nez 50 procent rodict ve studii Minnes et al. (2010) uvedlo,

ze jejich rodinni ptislusnici s ABI potiebuji Ctyfi sluzby:

a) socialni a rekreacni aktivity (83 %),
b) denni programy (62 %),
¢) umisténi v domacnosti (57 %),

d) doméci podporu (51 %).

Ubytovani Clena rodiny s ABI je pro rodiny velmi stresujici. Pfitom hledani
vhodného dlouhodobého ubytovéani pro syna nebo dceru s ABI bylo tfetim hlavnim
zajmem mnoha rodi¢i. Mnozi se snazili najit adekvéatni feSeni, které by vyhovovalo
potfebam jejich potomki a zaroven uspokojovalo vlastni potieby a obavy rodic¢i.

(Minnes et al., 2010)

Socialni podpora a komunitni integrace
Stejné jak se méni potieby osoby s TBI/ABI, tak se méni potieby pecujicich.
Neustalad podpora pecujicich, od akutni faze po dlouhodoby komunitni Zivot, byla
povazovana za nezbytnou, aby jim pomohla s dlouhodobymi pozadavky na péci (Gan
et al., 2010). To potvrdi i dalsi autor Bellon et al. (2015) (pfevzato z nepublikované
disertacni prace — Singh P. Care-giving after traumatic brain injury: the impact on the

caregivers’ quality of life. Flinders University, South Australia, 2008), ktery uvadi, ze
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nizkéd trovenn dostupné socialni podpory vedla k vysoké urovni zatéze pecovatele.
Naptiklad Chwalisz (1996) aplikovala model zvladani stresu na pecovatele osob s TBI
a zjistila, ze zvladani a socialni podpora zmirnuji dopad vnimaného stresu na dusevni
a fyzické zdravi.

Sociélni sit’ je Siroky koncept, ktery zahrnuje vSechny socialni zdroje dostupné
jednotlivei, véetné mezilidskych vazeb, zdravotnickych zdroji a odborné podpory,
a tento koncept Ize také definovat zazené jako socialni sit’ jednotlivcli (Anke et al.,
1997; Gottlieb a Bergen, 2010). Systém socidlni podpory se sklada dle Kebza (2005)
ze Sesti komponentl: rodiny, blizkych ptatel, sousedd, spolupracovnikili, komunity
a profesionald. Manskow et al. (2015) poukazuje nato, ze Spatna socialni sit’
pfedpovidé zatéz pecovatelll; dle jeho studie byli peCovatelé s vysokou zatézi jeden
rok po trazu osamélejsi a méné Casto se setkavali s prateli a rodinou.

Vyznamnym problémem je casova ndrocnost pée o osobu se zdravotnim
postizenim, ktera zkracuje dobu potfebnou pro socidlni kontakt pecovatele. Vyzkum
socialni podpory v souvislosti s TBI naznacuje, Ze jak pecovatelé, tak osoby se
zranénim, jsou izolovani od svych podpirnych siti v disledku poranéni jednotlivce
(Marsch et al., 1998a; Liss a Willer, 1990; Thomsen, 1984), a to mize vést ke zvySené
tisni peCovatele (Marsch et al., 1998a).

Aby pecovatelé mohli socidlng Zit a na chvili si odpocinout, vyjadfili ve studii
Gan et al. (2010) potiebu respitni sluzby piizplsobené jejich jedine¢nym
potiebam a situaci. Idedlni by pro né€ byla flexibilni sluzba — tedy dostupnost sluzby
b&hem dnti, vecerd, vikendt, pokud se chystaji na dovolenou nebo pohotovostni sluzba
v pfipad€ krize. Zajem z fad rodiny je o domaci a institucionalni sluzby pro delsi
pobyty a zaclenéni dennich programl odpovidajicich véku nebo poskytovani respitni
sluZzby v domécnosti. Rodinni pecujici ve studii Bellon et al. (2015) také vyjadtili
touhu po socialnim propojeni, ptilezitostech sdilet zkuSenosti a ziskat novy pohled
na véc pomoci skupin na podporu rodiny, tzv. rodinné podptrné skupiny. Tyto skupiny
mohou byt dal§im prostiedkem ke snizeni zkuSenosti s izolaci, prostiedim
pro porozuméni zménam a problémim spojenych s TBI.

Gan et al. (2010) pozadal ve své studii pecovatele, aby se vyjadfili ke svym
vlastnim potiebam podpory, opakované vSak odkazovali na potieby Clena rodiny
po ABI. Rozhovory s cilovou skupinou ¢asto zdirazinovaly vzajemny vztah mezi

feSenim potieb jednotlivce s ABI a potieb pecovatelll a rodinnych piislusnika. A proto
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1 pe€ujici rodice ze studie Minnes et al. (2010) zdiraznili potfebu vytvofit vice vazeb
mezi jednotlivci s poranénim mozku a komunitou prostfednictvim charitativnich
organizaci, dobrovolnickych aktivit, pocitacli, internetu a ndbozenskych nebo

duchovnich komunit, tak aby i osoby s ABI m¢li socialni kontakt a podporu.
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Piiloha 5 - Dimenze Kultury

Dimenze dle Hofstede

Prvni dimenzi, kterou Hofstede popisuje je tzn. ,,Power Distance™ neboli
Vzdalenost moci vyjadfujici vztah k autoritdim. Dimenze méfi miru nerovnosti
ve spolecnosti a jeji postoj kni (Hofstede, ©2010). Webova stranka hofstede-
insights.com (©2020) definuje dimenzi vzdalenosti moci, jako miru, do jaké mén¢
mocni ¢lenové instituci a organizaci v zemi ocekévaji a akceptuji, Zze moc je rozdélena
nerovnomérng.

Tato dimenze ve vztahu k rodiné a zdravi popisuje u zemi s vysokou
mocenskou vzdalenosti, Ze déti se uc¢i poslusnosti, ucté k rodi¢tim a star§im ptibuznym.
Déti jsou pro rodic¢e zdrojem bezpeci ve stafi, ve zdravotnictvi pacienti vnimaji 1ékaie
jako nadfizené, setkani jsou kratsi a fizené 1ékatfem. (Hofstede, ©2010)

Ceska republika ma pro tuto dimenzi index 57, coz je vysoké &islo a fika
o Ceské spolecnosti, Ze je vysoce hierarchickd, kazdy ma své misto ve spolecnosti,
oblibend je centralizace moci a plati pro ni vySe zminénd charakteristika zemé
s vysokou mocenskou vzdalenosti. Norsko naopak ma nizké skére — 31, coz
charakterizuje norskou spolecnost jako navzdjem nezéavislou, hierarchie pouze pro
pohodli, moc je naopak decentralizovana. USA s indexem 40 se velmi podoba
charakteristikou Norsku. (Hofstede Insights, ©2021) U nizkych vzdalenosti jsou déti
vnimany jako rovnocenné a stejné¢ tak déti vnimaji své rodi¢e a starSi jako jim
rovnocenné, déti v této spolecnosti nehraji zadnou roli v zabezpeceni stafi rodici

(Hofstede, ©2010).

Druhou dimenzi je Individualismus, ktery fesi miru vzajemné zavislosti,
kterou si spole¢nost udrzuje mezi svymi ¢leny. V individualistickych spole¢nostech
by se mél jednotlivec starat pouze o sebe, popf. svou ptimou nejblizsi rodinu; jiz déti
jsou vedeny k individudlnimu vlastnictvi, k samostatnému bydleni a je pro ni
charakteristicky sobéstaény zivotni styl. V kolektivistickych spolecnostech jsou lidé
soucasti ,,skupin®, predev§im téch sociadlnich (rozsifena rodina), které se o né staraji
vyménou za nepochybnou loajalitu. Typické je sdileni zdrojii se skupinou, predevsim
finan¢nich zdroju, dospélé déti ziji s rodici a charakteristickou je pro tuto spolecnost
vzajemna zavislost. Zajimavé také je, jak individualistické a kolektivistické

spolecnosti pfistupuji ke zdravotni péCi a zdravotnimu postizeni. Zatim co,
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individualisticka spole¢nost vynaklada jak soukromé, tak vetejné finance na zdravotni
péci a snazi se osoby se zdravotnim postizenim co nejvice zapojit do bézného,
normalniho zivota, tak kolektivistické spolecnosti jsou presnym opakem. Vynakladaji
méng¢ financi na zdravotni péci a zdravotni postizeni ¢lovéka povazuji za hanbu rodiny
a chrani tuto osobu pied zraky ostatnich lidi. (Hofstede Insights, ©2020; Hofstede,
2010)

Dle tohoto modelu je CR individualistickd spole¢nost (index 58). Norsko je
taktéz individualistickou spolecnosti (index 69), kde ,,Ja* je dilezité a individualni.
USA je jednou z nejvice individualistickych kultur na svété (index 91). Spolecnost je
volné€ propojend a ocekava se, ze se lidé budou starat pouze o sebe a své nejblizsi

rodiny a Ze by se neméli pfili§ spoléhat na ufady. (Hofstede Insights, ©2020)

Treti dimenzi je ,,Maskulinita®“ nebo také muznost. Tato dimenze o kultuie
ik, zda je pohanéna konkurenci/ uspéchem nebo je spise feminni (Zenska) a fesi, zda
,»to co délam, mé bavi“. V zemich, kde pfevazuje maskulinita, se fidi dle hodnotového
systému, uspéch je ,,byt vitézem* nebo ,,byt nejlepsi v oboru®“. Pro Zenskou spolecnost
je uspéchem kvalita Zivota a péce o ostatni, vy¢nivani z davu neni nijak obdivovano.
CR je spise muzskou spolecnosti (index 57). Norsko ma nejnizsi index 8 a fadi se
na druhé misto nejvice zenské spoleénosti hned po Svédech. Typicka je ,nezavisla“
spolupréce, soucit s outsiderem, péce o Zivotni prostiedi a spolecenska solidarita
v zivoté je duleZitd. USA je muzZskou spolecnosti (index 62), typické je potekadlo
,Vitéz bere vse*, dllezité pro n¢ je ukazat, Ze jsou nejlepsi a prokdzat tak své kvality.
Piedpoklada se, Ze urcitd mira konfliktu pfinese to nejlepsi z lidi, protoZe cilem je byt
,»vitézem®. To vSak sebou nese problematiku propastnych rozdilli mezi jednotlivymi

vrstvami a zvysujici se nerovnost. (Hofstede Insights, ©2020)
To byly prvni tfi dimenze dle Hofstede. Dale je obrazek 1.2, ktery popisuje

indexy v ostatnich dimenzich. Jejich vysvétleni lze nalézt na strankach Hofstede

Insights.
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Obrazek 1.2 — Indexové porovnani v 6 dimenzich kultury dle Hofstede pro Ceskou
republiku, Norsko a USA — zleva Vzdalenost moci, Individualismus, Maskulinita,

Vyhybani se nejistoté, Dlouhodobé orientace, Shovivavost (Hofstede Insights, ©2020)

Ceska republika x Spojené staty x

21
69 . 74 70 48
57 58 57 55
U 44
40 35
31 % 29
|
Power Individualism Masculinity Uncertainty Long Term Indulgence
Distance Avoidance Orientation

* odhad
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Piiloha 6 — Manual FNQ -R
Dotaznik rodinnych potreb — revidovana verze

(Family Needs Questionnaire - Revised)

Manual pro administraci a vyhodnoceni

Piehled problematiky

Neurobehavioralni disledky poranéni mozku jsou dobtfe zdokumentovany. Védci
zkoumali poskozeni paméti, intelektudlni upadek, problémy s vnimanim a behavioralni
abnormality, které Casto nastavaji vlivem traumatického poskozeni mozku. Dopad
poranéni mozku na rodinu vSak neni tak dobfe pochopen. Nakonec, dlouhodoba zatéz
vypofadavani se s nasledky poranéni mozku obvykle dopada na ¢leny rodiny. Zmény
souvisejici s Urazy narusuji zivoty Clenti rodiny a Casto vyvolavaji dlouhodoby proces
truchleni. Casto vyvstavaji otazky tykajici se zpUsobilosti zranéné osoby vykonavat
¢innosti kazdodenniho Zivota, Cinit finanéni rozhodnuti, volit 1é¢bu a plné se podilet
na rehabilitaci. Tam, kde vzniknou problémy s kompetencemi zranéného, se rodinni
pfisluSnici Casto potykaji s pievzetim dalSiho rozhodovani, pé¢i o Zivot a finan¢nich

odpovédnosti.

Zdravotni postiZeni a zavislost jedince mohou pfedstavovat velkou zatéZ, zejména
pro truchlici ¢leny rodiny. Paradoxné¢ muze byt psychicka tiseit ¢lenti rodiny mnohem
vEtsi nez ta, kterou utrpéla osoba s irazem. Mnoho odbornikili uznava, Ze je potieba zvazit
rozsah dopadu zdravotniho postizeni na &leny nejblizsi a §ir$i rodiny. Casto jsou
k dispozici podpirné sluzby, véetné rodinné terapie, individualniho poradenstvi a skupin
vzajemné (peer) podpory, které slouzi jako dilezity doplnék k celkovému
rehabilitaénimu procesu. Uspokojeni potieb ¢lenli rodiny mize byt pfinejmensim stejné

dualezité jako uspokojeni potieb osob, které utrpély uraz.
Komplexni hodnoceni je nedilnou soucasti efektivniho pldnovani a implementace

1é¢by. Behem procesu hodnoceni musi byt integrovany rtizné informace, aby se vytvofil

uceleny (holisticky) pohled. Proces formalniho testovani mtize zahrnovat tec / jazyk,
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fyzickou odolnost, funk¢éni nebo neuropsychologické vysetieni. Standardizované postupy
hodnoceni se pouzivaji ke generovani kvantitativnich i kvalitativnich informaci o vykonu,
které 1ze poté porovnat s normativnimi udaji. Lékatské, akademické, profesni a trestni
zaznamy poskytuji objektivni idaje tykajici se chovani v minulosti. Rozhovory s pacienty
a rodinou poskytuji dopliujici informace o vnimanych zménach souvisejicich s urazy,
historii a funkénim stavu. Pozorovani chovani pii formalnim vysetieni, stejné jako

v ptirozenéjSim prostiedi, poskytuje jesté dalsi perspektivu.

Komplexni proces hodnoceni se bude zabyvat nejen stavem pacienta, ale také
stavem rodinné jednotky. Bez porozumeéni potfebam rodiny jsou rehabilitacni snahy
ohroZeny nedostate¢nym pokrokem nebo netuspéchem. Proaktivni feSeni téchto problému

umozni lékafim poskytovat sluzby na nejvyssi trovni.

»The Family Needs Questionnaire-Revised” dotaznik o rodinnych potiebach
(FNQ-R) poskytuje klinikovi néstroj pro hodnoceni miry, do jaké byly uspokojeny
potteby rodiny v oblasti podpory a vzdelavani.

FNQ lze pouzit k ziskani informaci pfed osobnim pohovorem, coz urychli proces
hodnoceni. Vracené a vyplnéné dotazniky by vSak mély byt peclivé zkontrolovany.
Netplné nebo nespravné informace 1ze opravit po telefonu nebo u nasledného pohovoru.

Strukturované dotazniky maji fadu vyhod:

1) Uspora ¢asu

Kontrolou odpovédi jesté pred terminem vySetfeni ziskdva 1ékar Cas na piipravu
hodnoceni, které je ptizpiisobeno individudlnim potiebdm pacienta. Lékar muiize také
béhem navstévy pacienta presunout své usili a zaméfit se na vybrana témata podrobnéji.
Pokud jsou dotazniky zasildny pfedem, je ze strany ¢lena rodiny (nebo informatora) v den

vySetieni potieba mén¢ Casu.

2) Ramec pro rutinni sbér dat

Ziskani identickych informaci o kazdém ¢lenovi rodiny umoziuje 1ékati provadet
kvantitativni srovndni a pouzit statistické postupy. Strukturované dotazniky budou
pro lékafe uzitecné také béhem sledovani pacienta. Vzory odpovédi lze hodnotit

v riznych intervalech a sledovat jejich trendy.
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3) "Kompenzaéni strategie" pro lékare
Struktura dotazniku zajiStuje, Zze jsou kladeny vSechny dulezité otazky, coz

eliminuje moznost, Ze se ,,zapomeneme zeptat™.

Standardizované dotazniky mohou nepochybné podléhat zkresleni: odpovédi
mohou byt ovlivnény emocionalnim stavem respondenta; jednotlivei hledajici sekundarni
zisk (,,secondary gain“) mohou problémy zveliCovat; jednotlivci se mohou rozhodnout
skryt nezadouci informace, aby vytvoftili pozitivni dojem. Nicmén¢ vSechna data, véetné
téch z formalniho vySetfeni, oficidlnich zaznamti a pozorovéani chovani, podléhaji
zkresleni. Lékaii by meéli zvézit, které druhy zkresleni mohou byt pfitomny,
odpovidajicim zplisobem interpretovat data a integrovat informace z riznych zdroji, aby
dosahli nejpfesnéjSiho obrazu. Rozpory mezi zdroji lze objasnit dodateCnym

vySetfovanim.

Vyvoj a struktura

Dotaznik rodinnych potfeb rutinné pouzivad ,the Brain Injury Rehabilitation
Service ,, (rehabilitacni sluZzba pro poranéni mozku) ve zdravotnickém stiedisku ,,Injury
Rehabilitation Service at the Virginia Commonwealth University* od roku 1989. Klinicti
lékati pracujici s rodinami osob s neurologickym postiZenim usilovali o vypracovani
dotazniku, ktery by mél klinickou i vyzkumnou hodnotu. Polozky byly vybrany
do dotazniku na zaklad¢ literarnich reSerSi o rodinnych reakcich na poranéni mozku
a jinych postizeni. Mnoho polozek bylo pievzato ze stavajicich dotazniki (Mauss-Clum
a Ryan, 1981; Mathis, 1984; Molter, 1979; Campbell, 1988; Leske, 1986; Norris a Grove,
1986). Rada polozek byla vyvinuta a zahrnuta na zékladé potieb &asto vyjadienych behem
klinickych rozhovord s Cleny rodiny. Konecné verze byla uréena pro hospitalizované
nebo ambulantni pacienty a respondenty s urovni &teni $estého ro¢niku ZS nebo vyssi.
Ocekavana primérna doba dokonceni je 10—15 minut.

FNQ-R byl vyvinut na zékladé¢ zpétnych vazeb ¢lenti rodin. Origindlni verze
zahrnovala 2 hodnoceni na polozku — prvni tykajici se diilezitosti potieb a druhé tykajici
se toho, zda-li byla potieba uspokojena. Clenové rodin oznaéili hodnoceni diileZitosti jako
zmatecné a od té doby se v revidovaném hodnoceni od néj upustilo. Revidovana verze
obsahuje 37 polozek (plivodni verze obsahovala 40), coz predstavuje riizné potieby, které
mohou nastat bdhem akutni rehabilitace a po propusténi. Clenové rodiny jsou pozadani,

aby hodnotili, do jaké miry byly splnény jednotlivé potieby.
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FNQ-R lze pouzit k vyvoji individualizovanych vzdélavacich a terapeutickych
programd, které jsou ptizptisobené potfebam ¢lentl rodin. Kromé toho poméaha vyplnéni
dotazniku pted a po intervenci poskytnout index jeji uCinnosti. Tento proces také
poskytuje mechanismus pro peclivé sledovani zmén v dynamickém procesu rehabilitace
a integrace komunity.

Na zékladé faktorové analyzy dotazniku (Serio, Kreutzer, & Witol, 1997) bylo

identifikovano Sest faktora:

Informace o zdravi

Polozka Obsah
mit jistotu, ze zdravotnicky, vzdélavaci a rehabilitani personal
! respektuje potfeby a prani pacienta.
4 byt informovan/a o vSech zménéch zdravotniho stavu pacienta.
5 mit jistotu, zZe pacientovi je poskytovéana nejlepsi mozna Iékatska péce.
6 dostavat vysvétleni od odbornikli v pojmech, kterym rozumim.
7 aby moje otazky byly zodpovézeny upiimné.
mit uplné informace o 1ékaiské péci o traumatickd poranéni pacienta
10 (napf. Iéky, injekce nebo chirurgické zakroky).
mit uplné informace o fyzickych potiZich pacienta (napf. slabost,
n bolesti hlavy, zavraté, problémy s vidénim nebo chtizi).
mit uplné informace o kognitivnich problémech pacienta (napf.
12 zmatenost, pamét’, nebo komunikace).
mit uplné informace o problémech s drogami a alkoholem a jejich
B 1écbou.
16 mit informace o pokroku pacienta v rehabilitaci nebo vzdélavani.
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Emociondlni podpora

Polozka Obsah
26 aby osoba blizka porozuméla, jak t€zké to pro mé je.
27 aby muj partner nebo piatelé porozuméli, jak t€zké to pro mée je.
31 probrat své pocity ohledn¢ pacienta s nékym, kdo zazil stejnou situaci.
byt znovu ujistén/a, ze je normalni mit silné negativni pocity ohledné
33 pacienta.
34 pomoct piekonat pochybnosti a obavy ohledné budoucnosti.
35 pomoct udrzet nad¢ji v pacientovu budoucnost.
36 pomoct pfipravit se na nejhorsi.
37 byt povzbuzovan/a, abych si fekl/a ostatnim o pomoc.

Instrumentalni podpora

PoloZka

Obsah

20
21
22
23
24
25

pomoc s péci o domacnost (napt. nakupovani, uklid, vafeni...).
pomoc od ostatnich ¢lent rodiny pii péci o pacienta.

dostatek odpocinku nebo spanku.

si odpocinout od svych problémil a povinnosti.

travit Cas se svymi prateli.

se vénovat svym potiebam, praci a z4jmim.

Profesiondlni podpora

PoloZka Obsah

14 aby mi bylo sdé€leno, jak dlouho kazdy z problémil pacienta bude trvat.

15 ukdzat, co délat, kdyz je pacient naStvany nebo se chova divné.

17 pomoct v rozhodovani, kolik toho nechat pacienta délat samostatné.
mit dostatek prosttedkii pro pacienta (napt. rehabilitacni programy,

18 fyzioterapie, psychoterapie, pracovni poradenstvi).
mit dostatek prostfedkl pro sebe nebo rodinu (napf. finanéni nebo

19 pravni poradenstvi, respitni péci, psychoterapii, oSetfovatelskou nebo

denni péci).
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Komunitni sit’ podpory

Polozka Obsah
mit k dispozici odbornika, ktery mi bude moci poradit nebo poskytnout
! sluzbu, v ptipad¢, zZe pacient potiebuje pomoc.
28 aby ostatni ¢lenové rodiny porozuméli problémum pacienta.
29 aby pratelé pacienta porozuméli jeho problémuim.
aby pacientllv zamé&stnavatel, spolupracovnici nebo ucitelé porozuméli
30 jeho problémutm.
32 probrat své pocity ohledné€ pacienta s ostatnimi ptételi nebo rodinou.
Zapojeni do péce
PoloZka Obsah
byt denné¢ informovan o tom, co bylo s pacientem nebo pro pacienta
? délano.
denné¢ sdélit své ndzory ostatnim, kteti se podileji na péci, rehabilitaci
’ nebo edukaci pacienta.
vidét, Ze moje nazory jsou brany v potaz pii planovani 1écby,
5 rehabilitace nebo edukace pacienta.
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Spolehlivost a validita

Jako index vnitini konzistence byla vypocitana Spearman-Brownova spolehlivost
rozdelené poloviny (Kreutzer, Serio, Keck, 1994). Koeficient 0,75 byl povazovan
za ptijatelny, protoze obsah polozek FNQ je rGznorody a ptfedpoklddala se urcita
variabilita mezi respondenty. Faktorova analyza poskytla dal$i podporu spolehlivosti
FNQ (Serio, Kreutzer, Witol, 1997). Koeficienty spolehlivosti alfa pro Sest subskal se
pohybovaly od 0,78 do 0,89, coz dokazuje, ze FNQ se sklada ze spolehlivych
anezavislych faktorti potieb. Faktorova analyza také poskytla podporu platnosti
konstruktu FNQ. Konkrétné pét faktorti potieb odpovidalo rozmérim socidlni podpory
identifikovanym Wortmanem (1984). Dalsi podpora platnosti FNQ pochézi z dalSiho
vySetfovani (Serio, Kreutzer a Gervasio, 1995) 180 ¢lent rodiny ambulantnich pacientt
s poranénim mozku. Zkoumani ziskanych odpovédi ukdzalo, ze FNQ ma obsahovou

platnost a klinicky ptinos.

Administrace

FNQ-R byl navrzen tak, aby poskytoval informace o vnimani ¢lend rodiny
ohledné toho, zda byly nebo nebyly splnény jejich potteby. Vzhledem k moZnosti volby
mezi respondenty je doporuceno zvolit osobu, kterd s pacientem travi nejvice Casu.
Klini¢ti 1€kafi se také mohou rozhodnout ptedat dotaznik vice nez jednomu c¢lenovi
rodiny, aby mohli porovnat odpovédi.

Vzhledem ktomu, Ze tento nastroj je v podstat¢ samohodnotici
(self-administered), mohou jej 1ékafi poslat e-mailem respondentim pied planovanym
terminem navstévy pacienta. Clenové rodiny, ktefi vyplni formulat, by méli byt pozadani,
aby se pfipojili k pacientovi pfi pohovoru. Béhem pohovoru by mél Iékat zkontrolovat
formular a pozadat o vyplnéni vSech vynechanych polozek.

Podrobné¢ pokyny k vyplnéni formuldfe jsou uvedeny v dotazniku.
Od respondenta se pozaduje, aby uvedl, zda byla kazda potieba splnéna, nebyla splnéna
nebo CasteCné splnéna, oznacenim jedné ze tii zkratek, které indikuji ,,ano®, ,,Castecné*

nebo ,,ne”.
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Hodnoceni

Skérovaci formulédi 1ze pouzit k snadnéjSimu uspotradani vysledkt. U kazdé

polozky uvedené v listu odpovédi napiste na tadek s odpovidajicim cislem polozky

ve skorovacim formulati zkratku pro Ano (,,A“), Casteéné (,,C*) nebo Ne (,N“).

Pro analvzu potieb, které byly splnény:

Sectéte pocet odpovedi ,,A“ v kazdé doméné a zaznamenejte tento pocet do pole
ve spodni ¢asti kazdé domény ve formulafi pro skérovani.

Vypocitejte celkovy soucet splnénych potieb piidanim vSech odpovédi ,,A*“ z kazdé
ze 6 domén. Zaznamenejte tento soucet do ptislusného pole ve spodni ¢asti stranky
2 ve skoérovacim formulafi.

Pro analvzu potieb, které byly ¢asteéné splnény:

Sedtdte pocet odpovédi ,,C* v kazdé doméné a zaznamenejte tento pocet do pole
ve spodni ¢asti kazdé domény ve formulafi pro skérovani.

Vypotitejte celkovy soudet splnénych potieb piidanim viech odpovédi ,,C* z kazdé
ze 6 domén. Zaznamenejte tento soucet do ptislusného pole ve spodni ¢asti stranky
2 ve skoérovacim formulafi.

Pro analvzu potreb, které nebyly splnény:

Sectéte pocet odpovedi ,,N“ v kazdé doméné a zaznamenejte tento pocet do pole
ve spodni ¢asti kazdé domény ve formuléii pro skdrovani.

Vypocitejte celkovy soucet potieb, které nebyly splnény, a to ptfidanim vSech
odpovédi ,,N“ z kazdé ze 6 domén. Zaznamenejte tento soucet do ptislusného pole

ve spodni ¢asti stranky 2 ve skdrovacim formuléfi.
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Piiloha 7 — Original FNQ-R (Kreutzer a Marwitz, 2008)

FAMILY NEEDS QUESTIONNAIRE-R

Mame: Date: - -

INTRODUCTION: Family andior friends of persons who have had a traumatic injury often find
they have their own special needs. Thesze needs may or may not have been met during the
patient's rehabiltation. Often, these needs change over time. We are interested in seeing whether
or not your needs have been met. The information you provide will help us to understand the needs
of your family as well as other families of perzons with serious injuries.

DIRECTIONS: For each of the following questions please use the scale described below to tell
uz whether a need has been met or not. Circle ¥ (Yes) if the need has been met, circle P (Partly)
if the need has only been partly met, and circle N (Mo) if the need has not been met at all.

Has THIS HEED

BEEN MET?
| NEED .............. YES PARTLY NO
1. to be shown that medical, educstional or rehabilitation staff respect the ¥ =] M
patient's needs or wishes.
2. to be told daily what is beimg done with or for the patient. b P !
3. to give my opinions daily to others invelved in the patient's care, rehabilitation, i =] M

or education.

4. to be told about all changes in the patient’s medical status.

5. to be assured that the best possible medical care is being given to the patient.

G. to have explanations from professionals given in terms | can understand.

= | = | = <
M| | ™| D
=2 =2 2

7. to have my guestions answered honestly.

&. to be shown that my opinions are used in planning the patient's treaiment, ¥ p N
rehabilitation or educsation.

9. to have a professional to turn to for advice or services when the patient needs ¥ p N
help.

10. to have complete information on the medical care of traumatic injuries {e.g., W =] M
medications, injections, or surgery).

11. to have complete informaticn on the patient's physical problems (e.g., ¥ p N
weakness, headaches, dizziness, problems with vision or walking).

12. to have complete informaticn on the patient's problems in thinking {e.g.. ¥ P N
confusion, memory, or communication).

13. to have complete information on drug or alcohol problems and treatment. Y P I

14. to be told how long each of the patient's problems is expected to last. b P !

15. to be shown what to do when the patient is upset or acting stramge. Y P M
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Has THIS HEED

BEEN MET?
INEED .............. YES PARTLY NO
18. to have information om the patient's rehabilitative or educational progress. Y P M
17. to have help in deciding how much to let the patient do by himselffhersalf. Y P I
18. to have emough resources for the patient (e.g., rehabilitation programs, v =] M
physical therapy, counselimg, job counseling).
18. to have emough resources for myself or the family (e.g., finamcial or legal ¥ p N

counseling, respite care, counseling, nursing or day care).

20. to have help keeping the house (e.g.. shopping, cleaning. cocking, ete.)

21. to have help from ather members of the family in taking care of the patient.

22 to get emough rest or sleep.

23. to get a break from my problems and responsibilities.

24, to spend time with my friends.

25. to pay attention to my own needs, job or inferests.

26, to have my significant other understand how difficult it is for me.

27. to have my partner or friends understand how difficult it is for me.

28, to have other family members understand the patient's problems.

= | | €| = | = | =< | == =] =
B = I = R s = Y = = I = Y I I ) [y o
Z|l 2|22 = |2 |21 2122

28. to have the patient's friends understand hisfher problems.

30. to have the patient's employer, cowarkers or teachers understand his/her

problems. Y P M
31. to discuss my fgelings about the patient with someone who has gone through ¥ =] M
the same experience.
32. to discuss my feelings about the patient with other friends or family. Y P I
33. to be reassured that it is usual to have strong negative feelings about the v =] M

patient.

34, help getting over my doubts and fears about the future.

35, help in remaining hopeful about the patient's future.

36, help preparing for the worst.

= | = | =] =<
M| | @D
Z |22 =2 2

37. to be encouraged to ask others to help out.

Develnped by the Rehabllkation Peychaingy & Meuropsychalogy Sanvice, Depariment of Prysical Medcine
and Renanlitation, Vinginis Commaonwesln University, Richmong. © and revtsed 208
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Priloha 8 — Zahranicni studie s FNQ

Studie 1: Family Needs on an Inpatient Brain Injury Rehabilitation Unit:
A Quantitative Assessment/ KREUTZER, J. S, et al., 2018

Cilem této studie je zkoumat potieby rodinnych pfislusnikii v nemocnici
a faktory, které predpovidaji, do jaké miry jsou potieby povazovany za splnéné. Data
byla sbirana na rehabilitaéni lizkové jednotce VCU. Velikost vzorku ¢ini 85
dotazovanych c¢lenti rodiny. Byly stanoveny 3 faktory, které mohou mit vliv
na vnimani potfeb — rodinny piijem, pohlavi a etnicky plivod.

Popis vzorku pacientii: VétSina pacientd byla muzskd, bilé rasy, byla
svobodna, byla zaméstnana nebo ve skole v dobé¢ urazu a vétSina méla alespon vysokou
Skolu. Primérny vek pacienta byl 39,6 let. NejcastéjSim mechanismem trazu byla
autonehoda.

Popis vzorku €lenii rodiny: VétSinou se jednalo o Zeny, bilé barvy klize, které
pracovaly nebo byly ve Skole v dob¢ trazu a meély alespon stfedoskolské vzdélani.
Rodinni pfislusnici byli ¢asto vdané/zenati. VétSina ¢lent rodiny (71 %) byla rodici
nebo manzel(ka) pacienta.

Potteby zdravotnich informaci byly nej¢astéji povazovany za splnéné, zatimco
potieby souvisejici s instrumentalni podporou, v zavésu s profesionalni a emocionalni
podporou byly nejcastéji povaZzovany za nesplnéné. Studie déle zjistila, Ze faktor —
etnikum clena rodiny je dileZitym prediktorem pro vétSinu subskal FNQ. Dle této
studie se predpoklada, Ze ,,nebili* rodinni ptisluSnici povazuji vice potieb za splnéné
nez ,,bili* ¢lenové rodiny. Muzi — pecovatelé uvadéli vice potiZi, tzn. méné splnénych
potieb nez zeny a vyznamnym prediktorem pro nékteré Skaly bylo také vzdélani
pecovatelll. Zajimavym zjiSténim bylo, ze vétsi piijem domécnosti byl spojen

s mens$im poctem splnénych potieb.

Studie 2: Family needs after brain injury: A cross cultural study./ NORUP, A., et
al., 2015

Cilem této studie bylo zmapovat diilezitost jednotlivych rodinnych potieb
a plnéni téchto potteb u rodinnych piislusnikii z riznych zemi — Mexiko, Kolumbie,
Spanélsko, Dansko a Norsko. Autofi chtéli poukéazat na rozdilnost vnimani potieb
napfi¢ kulturami. Studie méla vést k tomu, aby zdravotnik — lékat ¢i terapeut byl

schopny zajistit rodin€ kulturné vhodné rehabilitaéni sluzby a zlepsit také neformalni
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péci o pacienta s TBI. Vzorek studie obsahoval 271 rodinnych pecovatell, z vétSiny
to byly Zeny (manzelky, rodice). Detailnéjsi popis vyzkumného vzorku je uveden

v tabulce nize (Tabulka 1.2)

vvvvvv

vvvvvv

bylo pravé ze Zdravotnich informaci. Opét z top 10 potieb hldSenych jako splnéné bylo
osm polozek ze skéaly Zdravotnich informaci. Dvé potieby z Komunitni podpiirné sité
byly rovnéz zatazeny mezi deset nejcastéji splnénych potieb v celkovém vzorku.
Nejméné plnéné potieby jsou pak ze Skaly Emocionédlni podpory. Mezi
jednotlivymi zemémi byly rozdily v hodnoceni. Napiiklad Mexiéti rodinni piislusnici
hodnoti jako méné dilezité pravé Emocionalni podporu nez ostatni zemé. A rozdili je
zde samoziejmé vice. Tyto rozdily vznikaji hlavné kvili riznému fungovéni rodiny
jako takové v ramci rozdilnych kultur nebo na zadklad¢ rozdilnych zdravotnickych
systémui v zemi. Tyto rozdily byly jiz zminény v piedchozi kapitole 1.3.3 Vnimani

rodiny a potfeb u nas a v zahranici.
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Tabulka 1.2 — Vyzkumny vzorek ze studie Norup et al., 2015

Kolumbie Mexiko épanélsko Norsko Dansko

Clenové rodiny, n 29 67 47 86 42
Pohlavi, zeny, n (%) 19 (65,5 %) 55 (82,1 %) 36 (76,6 %) 65 (75,6 %) 32 (76,2 %)
Vztah n (%)

Manzelé 8 (27,6 %) 18 (26,9 %) 23 (48,9 %) 37 (43,0 %) 16 (38,1 %)

Rodi¢ 4 (33,8 %) 35(52,2 %) 17 (36,2 %) 35 (40,7 %) 17 (40,0 %)

Bratr/sestra 10 (34,5 %) 10 (14,7 %) 1(2,1 %) 8 (9,3 %) 2 (4,8 %)

Syn/dcera 3 (10,3 %) 2 (3,0 %) 6 (12,8 %) 55,8 %) 5(11,9 %)

Ostatni 4 (13,8 %) 2 (3,0 %) 0 1(1,2 %) 2 (4,8 %)
Mira odezvy 82,9 % 40,5 % 34,0 % 69,7 % 60,8 %

Jedinci s TBI
Vék (SD)

34,45 (11,05)

38,18 (13,85)

49,26 (11,58)

39,69 (18,83)

43,57 (20,15)

Mexico City

Cas od ftrazu, mésice | 33,55 (57,25) | 42,69 (47,39) | 34,37 (48,87) 14,55 (2,03) | 64,52 (15,77)
(SD)
Stredni az Sttedni az Stredni az Stiedni az Stredni az
ZavaZnost poranéni tézka tézka tézka tézka tézka
TBI TBI TBI TBI s GCS BI
klasifikované | klasifikované | klasifikované skore klasifikované
podle GCS podle GCS podle GCS < 8 béhem GCS < 8 pii
pri pii pri prvnich 24 h piijeti.
vstupu. vstupu. vstupu. po urazu
Typ nemocnice Univerzita Narodni Virgen de las | Jedno ze Ctyt Subakutni
urovné 4 institut pro Nieves, narodnich rehabilitace,
Nemocnice ve | rehabilitaci Rehabilitacni | doporuc¢enych | TBI jednotka,
Valle, Cali v Mexiku, nemocnice, Trauma Kodan
Rehabilita¢ni Granada center
nemocnice,

(Norup et al., 2015)

Studie 3: The Family Needs Questionnaire-Revised: a Rasch analysis of

measurement properties in the chronic phase after traumatic brain injury/ C. Roe

et al., 2020

Cilem této studie bylo posoudit platnost konstruktu FNQ-R a jeho Sesti

zakladnich stupnic u ¢lend rodiny jedincii zijicich s téZkym TBI. Dale byla

prozkoumdna invariance (= neménnost) vlastnosti méteni s ohledem na vék, pohlavi

a zemi ¢lenl rodiny. Tato studie svym zplsobem navazuje na ptredchozi (Norup et

al.,2015) a mimo jiné zkoumd, zda mezikulturni rozdily ovliviiuji vlastnosti méfeni

FNQ-R, protoze to dosud nebylo hodnoceno.

Vyzkumny vzorek zahrnoval 309 pecovateli (29 z Kolumbie, 42 z Danska,

67 z Mexika, 124 z Norska a 47 ze Spanélska). Primérna doba od trazu byla

32 mésict. Primérny vek pecovatell byl 50 let a z 80 % se jednalo o Zeny. Pecovatel

byl ve 40 % ptipadl rodicem pacienta a ve 39 % ptipadl byl manzelem/manZelkou
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pacienta nebo jeho partnerem. Primérny veék pacientd byl 41 let. V drtivé vétSing se
jednalo o pacienty po TBI svyjimkou 11 pacientlii z Danska, které utrpéli
netraumatické poskozeni mozku.

Dle originalu 3 moznosti hodnoceni (splnéné, ¢astecné splnéné a nesplnéné
potteby) poskytly relativné tzky rozsah moznosti bodovani. FNQ-R byl neménny
napti¢ vékem a pohlavim, s vyjimkou pro zeny s vyssi urovni neuspokojené potieby
,,Byt denné informovan, co se d¢je s pacientem nebo pro n¢j “ nez u muzi.

Vysledky této studie jednoznaéné podporuji FNQ-R jako platny néastroj
pro méfeni potieb v subskdle Zdravotnich informaci, Emociondlni podpory,
Instrumentalni podpory, Profesionalni podpory a subskale potieb Podpirné komunitni
sité. Doporucuji vSak rozsiteni polozek ve skéle Zapojeni do péce, kde jsou pouze tii
polozky a nemusi tak nabidnout dostatecné zmapovéni téchto potieb. Tato studie
nepodporuje pouziti celkového souctu skoére pro FNQ-R a vzhledem k rozdilim mezi
jednotlivymi zemémi u nékterych polozek autofi doporucuji jistou davku obezietnosti
pfi mezikulturnim srovnani. Diskutuji také budouci Vyvoj
FNQ-R, dle autort je velmi zddouci dal$i rozvoj moznosti bodovani FNQ-R, aby se

Skala mohla pouzit v prospektivnich a intervencnich studiich.

Studie 4: Long-Term Life Quality and Family Needs After Traumatic Brain
Injury/ Kolakowsky — Hayner, Miner a Kreutzer, 2001

Cilem této studie bylo hodnoceni kvality zivota a dlouhodobych rodinnych
potieb pecovateli osob s poskozenim mozku. Jednalo se o jednu z prvnich studii, ktera
zkoumala rodinné potieby déle jak 2 roky po urazu, konkrétné se zaméfili na rodiny
vice jak 4 roky po trazu. V této studii byl pouzit ptivodni FNQ se 40 poloZkami.

Vyzkumny vzorek zahrnoval 57 pecovateld 57 osob s TBI z Virginie. V&k
pecujicich se pohyboval od 19 do 82 let s primérnym vékem 53,29 let a jednalo se
ve vétsing (80,4 %) o Zeny. Tato studie sledovala také charakteristiky jako spolecné
bydleni peovatele a osoby s TBI nebo €as traveny spole¢né. Dalsi charakteristiky jsou
uvedené v tabulce nize (Tabulka 1.3).

Primérny vek osob s TBI byl 34,4 let, coz je velmi nizky primér, ktery je dam
zaClenénim 1 osob détského véku, tj. pacienti ve véku od 6 do 71 let. VétSina osob
s poranénim mozku byla muzského pohlavi. Nejvice osob bylo zranéno

pii autonehod¢, dale nasledovaly pady, napadeni nebo urazy chodct.
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Tabulka 1.3 — Demografické charakteristiky ke studii 4

Vek Primér = 53,29
SD=13,43
Rasa
Kavkavska (bila) 82,2 %
Afroamericka 11,1 %
Ostatni 6,7 %
Pohlavi
Zeny 80,4 %
Muzi 19,6 %
Pracovni status
Zaméstnany 54,4 %
Nezaméstnany 15,8 %
V diichodu 28,1 %
Dobrovolnictvi 1,8 %
Uroveii vzdélani
1 -8 let vzdélani 5,4 %
Nedokoncéené stiedoSkolské 10,7 %
Dokoncené stiredoSkolské 23,2 %
Nedokoncéené vysokoskolské 30,4 %
Dokonc¢ené vysokoskolské 14,3 %
Postgradudlni studium 16,1 %
Vztah k pacientovi
Rodice 57,9 %
Manzelé 22,8 %
Déti 5,3 %
Sourozenci 1,8 %
Ostatni 12,3 %

(Kolakowsky — Hayner, Miner a Kreutzer, 2001)

Vysledky ukazuji sniZzenou kvalitu zivota po urazu. Co se tycCe rodinnych
potieb, nejCastéji byly hodnocené jako splnéné Zdravotni informace (51,43 %)
a Zapojeni do péce (47,93 %). Potieby Instrumentdlni podpory (31,52 %)
a Profesionalni podpory (28,38 %) byly nejcastéji hodnocené jako nesplnéné. Podil
potieb na Sesti stupnicich hodnocenych jako ¢aste¢né splnéné se pohyboval od 26 %

do 32 %.
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Piiloha 9 — Critical Care Family Needs Inventory

Critical Care Family Needs Inventory - CCFNI

Jednéd se o nastroj k mapovani potieb rodin na jednotkach intenzivni péce.
CCFNI byl poprvé vyvinut Nancy Molter (1979) a pozdéji byl revidovan. Poskytuje
seznam 45 prohlaseni o pottebé vyvinutych pro hodnoceni a hlaSeni rodinou o vnimani
svych potieb na jednotce intenzivni péce. Rodiny hodnoti dilezitost tohoto tvrzeni na
stupnici 1 (= neni viibec dulezité) po 4 (= velmi dulezité). Origindlni znéni jedné
zrevize je na obrazku 9.2 na dalsi strance. CCFNI mél pfijatelnou spolehlivost —
koeficienty (Cronbachova alfa) se pohybovaly v rozmezi od 0,92 do 0,98. (Redley
a Beanland, 2004)

Toto hodnoceni bylo jednim ze zakladnich kament FNQ, a proto se n¢které
vyroky shoduji s nékterymi polozkami FNQ. Dale vyuziva hodnoceni dilezitosti jako
puvodni FNQ pted revizi. Nenabizi v§ak hodnoceni plnéni potieb jako FNQ a je uren
pro rodiny osob v kritickém stavu, ktefi lezi na jednotkach intenzivni péce. Tento
dotaznik by se mohl vyuzit v akutni fazi po TBI, av§ak FNQ ma vyhodu oproti CCFNI,

a to pouziti 1 v dal$ich fazich lécby.
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Obrazek 9.2 — Critical Care Family Needs Inventory (Molter a Leske, ©1983)

Please check { ) how IMPORTANT
each of the following needs is to you

. To know the expected ouicome

To have explanations of the environment
before going into the critical care unit for
the first time

To talk to the doctor every day

To have a specific person to call at the
hospital when unable to visit

To have questions answered honestly

To have visiting hours changed for
special condinons

To talk about feelings about what has
happened

To have good food available in the
hospital

To have directions as o what 1o do
at the bedside

. To visit at any ime

. To know which staff members could give

what type of information

. To have tnends nearby for support

. To know why things were done for the

patient

. To feel there 15 hope

. To know about the types of safl members

taking care of the patient

To know how the patient i1s being
treated medically

Mot

{1

Slightly
I
2)

(3)

Imporiani
4
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Please check ( ) how IMPORTANT Not Slightly
each of the following needs 1s to you. Important Important
(n (2)

17. To be assured that the best care possible
15 being given to the patient

18. To have a place to be alone while in the
hospital

19. To know exactly what is being done for the
patient

20. To have comfortable furniture in the waiting
rogom

21. To feel accepted by the hospital staft

22, To have someone to help with financial
problems

23, To have a telephone near the waiting room

24, To have a pastor visit

25, To talk about the possibility of the patient's
death

26. To have another person with you when
visiting the critical care unit

27. To have someone be concerned with your
health

28. To be assured it is alright to leave the

hospital for awhile

29. To talk to the same nurse every day

30. To feel it is alright to cry

31. To be told about other people that could
help with problems

32. To have a bathroom near the waiting room
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Please check ( ) how IMPORTANT Not
each of the following needs 15 to you. Important

33.

34

35

36,

37.

38,

39

40

41

42

43

44,

45

(1)

To be alone at any ime

Slightly

Important  Important

(2)

(3)

Very
Important
(4)

. To be told about someone to help with
famly problems

. To have explanations given that are
understandable

To have visiting hours start on time

To be told about chaplain services

To help with the patient's physical care

. To be told about transfer plans while they
are being made

. T be called at home about changes in the
patient's condition

. To recerve information about the
patient at least once a day,

. To feel that the hospital personnel care
about the patient

. To know specific facts concerning the
patient's progress

To see the patient frequently

. To have the waiting room near the patient

Other:
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Priloha 10 — Family Inventory Needs

Family Inventory of Needs - FIN

Autorem dotazniku FIN je Linda Kristjansonova, tento dotaznik vznikl v roce
1995. Family Inventory of Needs méii potieby rodinnych peCovatelli u pacient
s pokroc¢ilym onkologickym onemocnénim v paliativni péci a miru do jaké jsou
uspokojeny (Kristjanson et al., 1995). Dotaznik obsahuje 20 polozek a vyuziva dvojiho
hodnoceni. V plvodni verzi od Kristjansonové je prvni hodnotici Skalou dulezitost
potteby. Ta je hodnocena na stupnici od 0 (= neni vibec dulezité) do 10 (= velmi
dilezité). Druhou hodnotici Skalou je mira plnéni potieby. Respondenti uvadi, zda je
potieba zdravotnickymi pracovniky plnéna. Moznostmi hodnoceni je 0 (= nesplnéno)
a | (=splnéno). U pivodniho méftitka se uvadéla spolehlivost — Cronbachovo alfa 0,83
pro skalu dilezitosti. Pro Skalu plnéni potieb bylo vypocitano procento splnénych
a nesplnénych potieb. (Kristjanson et al., 1995)

Pozd¢ji vznikly i jiné verze, ve kterych doslo ke zméné hodnoticich skal.
Prikladem miize byt uvadéna islandska verze, ve které diky zméné v hodnoceni doslo
k navySeni spolehlivosti alfa na 0,92 pro $kalu dulezitosti a 0,96 pro hodnoceni plnéni
(Fridriksdottir et al., 2006).

Dotaznik FIN se velmi podoba ptvodni verzi FNQ, ktera taktéz méla dvoji
hodnoceni. Tento dotaznik je Uizce zaméfeny na mapovani potieb rodin v paliativni
péci, kdy se objevuji jiné potfeby, neZ maji rodiny s TBI. Nespornou vyhodou FINu

je, Ze jiz ma ¢eskou verzi dotazniku (Buzgova, 2014), které je na obrazkach 9.3 a 9.4.
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Obrazek 9.3 — Family Inventory of Needs 1 (Buzgova, 2014)

Dotaznik FIN - méfeni potieb rodinnych prislusnika
Nize je uveden seznam potieb, které byly zaznamenany ¢&leny rodiny pacientu
s nevyleécitelnym onemocnénim. Prosim ohodnot'te, jak je pro vas kazda polozka
dilezita, a to body od 0 do 5 podle vasi soucasné situace. Pokud pro vas dana
polozka neni viibec diilezita, ohodnot'te ji 0 body, pokud je pro vas velmi dile#ita,
tak 5 body. Pokud je to nékde mezi, ohodnotte ji body od 0 do 5 podle toho, jak
je pro vas dalezita. U polozek, které jste oznacili jako dialezitou nebo velmi
dilezitou (tedy ¢isly 4 nebo 5) uvedte, zda citite tuto potfebu v soucasné dobé
naplnénou, ¢asteéné naplnénou nebo nenaplnénou. Prvni fadek je uveden jako

VEDOI.

Nevyplnéné misto ve vété poukazuje na osobu, o kterou se starite.
Neuvidéjte prosim zadné jméno, zachovejte anonymitu.

Citim, #e potfebuji: Hodnoceni: Citim, #e je tato oblast
nedileié welmi dilefite | v souéasné dobé:
1 23 45 Odpovézie pouze u pnlaitL které
jste ohodnotili hodnotou 4 & §
VZOR:
!. Dosiat na své otdazky upfimné| 1 2 3 @ 5 '“Phtu . somapinie
odpoviédi.
I. Dostat na své otdzky upfimné 1 2 3 4 5 - .
vidi naplnéna — Eistednd - nenapinéna
2. Znit konkrétni adaje tykajici se 1 2 3 4 5 | nepieten—isint - smpleim
prognozy
3. Mit pocit, #e odbornici se o 1 2 3 4 5 Inéna — ¢asietné - nenaplnéna
staraji dobfe. o
4. Byt mformovan o zméndich ve 1 2 3 4 5 | napinina— Gistcin? -ncnaplnéna
zdravotnim stavu
5. Védet presné, co__ podstupuje. I 2 3 4 5 | napinéna- Gistetné — nenaplnéna
6. Vidét, jﬂkt' |¢ﬂh}" s _dﬂﬁtﬁ"u‘ﬁ. | 2 k] 4 5 naplnéng - casiciné - nenaplnéng
7. Dostat vysvétleni, kterd jsou 1 2 3 4 5 | napinina-— istetn - nenapinéna
srozumitelna.
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Obrazek 9.4 — Family Inventory of Needs 2 (Buzgova, 2014)

Citim, Zze potfebuji: Hodnoeeni: Citim, Ze je tato oblast
nedilehté velm dilefne | v spucéasné dobé:
1 23 45 Odpovézte pouze u pologek, ktere
Jjste ohodnotill hodnotou 4 a 5.

8. Byt informovdn o zménach v plinu 1 7 3 4 5 | naplntna — Estoing - Inéna
léchy (péce) v okamziku, kdy k nim
dochazi.

9. Citit, Ze existuje nadéje. 1 2 3 4 5 | napinéna— sistcins - Iné

10.  Bytujistén/a, Zese 1 2 3 4 5 Inéna — éastcéné — nenaplnéna
dostiv & pejlepli moZng péle. -

1. Znat pfiznaky, které muze | 2 3 4 ] naplnéna — astefné - nenaplnéna
lééba &i nemoc zplhsobit.

12. Veédét, kdy se da oéekivat 1 9 3 4 5 Inéna — Fistefné — In&
vyskyt piiznaki. -

13. Znit pravdépodobny vysledek 1 2 3 4 5 | naplnéna— Gisteéné — nenaplnéna

nemoci.

14, Védét, proé se pro déla to 1 9 3 4 5 naplnéna — Eisteéné - Iné
¢i ono.

15, Zndt jména rdravotniki, ktefi 1 2 3 4 5 | napinine — Gistetnt — nenepintns
Jsou zapojeni do péde o .

16, Mit informace o tom, co udélat 1 2 i 4 5 | naplnéna - Eisteéné — nenaplnéna
doma pro
zdravoinického personalu.

18.  Pomocispétio ___ I 2 3 4 5 | papinina - Sisteiné - nenapinéna

19, Mit nékoho, kdo by se zajimal | 2 3 4 5 | naplnna — Sisteint — nenapinina
o mé zdravi.

20. Byt informovin o lidech, ktefi 1 2 3 4 5 |napinine- Ssteint - nenapinina

by pomohli s problémy.

Dékujeme za Vad Eas a ochotu
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Priloha 11 — Needs of Parents Questionnaire

Needs of Parents Questionnaire - NPQ
NPQ byl vyvinut jako ,dotaznik potieb rodi¢t hospitalizovanych déti
a vyvinula ho Gudrun Kristjansdottir v roce 1986. Pivodné byl vyvinut pro rodice
hospitalizovanych déti ve véku 2—6 let. (Kristjansdottir, 1991). Pozdéji béhem dalsiho
vyvoje dotazniku byl pouzit u rodi¢i déti 2—12 let (Bragadottir , 1999).
NPQ obsahuje 51 vyrokl o potfebach rodict hospitalizovanych déti a ma tii

Skaly hodnoceni:

1. Skéla dulezitosti — hodnoceni zjistuje dileZitost kazdého prohlaseni
o potiebach;

2. Skala pInéni — $kala se pta: ,,Byly tyto potieby uspokojeny/splnény béhem
ptijeti k hospitalizaci?*;

3. Skala nezavislosti — zjistuje, zda rodi¢e potiebuji pomoc od zdravotniki,

aby bylo moZné jejich potieby uspokojit. (Shields et al., 2008)

Hodnoceni tohoto dotazniku se opét podobad piivodnimu FNQ v jeho Skalach
hodnoceni. Velkou a vyznamnou rozdilnosti je vSak zamé&feni na rodice nezletilych
hospitalizovanych déti. FNQ je zaméteno spiSe na rodinu dospélych pacientii. Ukézka

vyrokli NPQ v originalnim znéni je na obrdzku 9.5.
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Obrazek 9.5 — Ukézka vyroki PNQ (Kristjansdottir, 1991)

PARENTS NEED TO BE ABLE TO TRUST DOCTORS AND NURSES
4. To be able to trust that though I am not present my child will get the best available

nursing care.
32. To be able to trust that though I am present my child will get the best available medical care.

PARENTS NEED INFORMATION

6. To be able to see a social worker to get information about financial assistance because of my
child’s hospitalization.

8. That I receive written information about my child’s health status to be able to review later (e.g.
reason for hospitalization, diagnostical term, names of medications and tests, and simple expla-
nations of these).

15. That I be informed about all known health prognoses of my child.

19. That I be informed about all treaiment that my child will receive.

24, To learn and be informed about how illness and its treatment affects children’s growth and
development.

29. That I be prepared for expected day of my child’s discharge and informed about any change in
that date.

31. That I be informed as soon as possible about results from tests made on my child.

38. That I get exact information about my child’s condition.

43. To be told about everything that is being done to/for my child and why.

PARENTS HAVE NEEDS RELATED TO OTHER FAMILY MEMBERS

20. To have a person in the unit especially assigned to take care of the needs of my child.
22. That a nurse (e.g., from a health-care center) does a followup on my child afier discharge,

considering health safety in connection with previous hospitalization.

23. To be able to participate in the nursing care of my child.

25, That I can stay with my child 24 hours a day if I wish.

27. To be able to do physical care for my child, e.g. wash, take temperature.

28. That I be able to explain things in connection with my child's hospitalization to my relatives,
friends, and to my other child/children.

30, That I have time to be with my other child/children.

PARENTS NEED TO FEEL THAT THEY ARE TRUSTED

18. To feel that I am trusted for the care of my child also in the hospital.

26. To feel that I am not blamed for my child's illness.

34. That nurses contact and consult me about the care that is needed for the nursing care of my
child.

40. To feel that I am needed in the unit.

FARENTS HAVE NEEDS RELATED TO HUMAN AND PHYSICAL RESOURCES

1. To have a special place in the unit where parents can be themselves.
5. That I get sufficient rest or adequate sleep.
10. That there is flexibility in the work of the unit according to parents’ needs.
12. That I get an opportunity to speak privately with a doctor or a nurse about my own feelings.
14. That I be permitted to have final decision about the treatment my child will receive after having
been informed about the proposed treatments by doctors and nurses. -
21. That I have a place to sleep in the hospital.
33. That nurses recognize and know the feelings of parents.
35. To feel that I am important in contributing to my child's well-being.
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Priloha 12 — Family Needs Questionnaire — pediatric version

Family Needs Questionnaire — pediatric version

V roce 2018 se pustili Gan a Wright (2019) do tvorby pediatrické verze FNQ.
Cilem bylo adaptovat FNQ — R s 37 poloZzkami uréeny pro rodinné potieby dospélych,
tak aby byl vhodny pro rodiny déti a dospivajicich se ziskanym poskozenim mozku.
potteb z dotazniku. Proces Delphi zahrnoval skupinu 11 l€kait pracujici s ABI a 7
rodinnych pecovateli déti s ABI. Probéhla 4 kola anonymniho hlasovani o dilezitosti
kazdé z polozek. Dale dochazelo k uprave formulaci a zaclenéni dalSich polozek, které
se objevily béhem procesu.

Vysledkem byla sada 40 polozek v puvodnich Sesti kategoriich FNQ:
Zdravotni informace (10), Emoc¢ni podpora (6), Instrumentalni podpora (4),
Profesionalni podpora (6), Podplirnd komunitni sit’ (6) a Zapojeni do péce (8).
Na zavér byly provedeny kognitivni rozhovory, které vedly ke zméndm formatovani,
stupnic hodnoceni, formulaci polozek a vyvrcholily celkovym konsensem ohledné
platnosti, vzhledu a obsahu FNQ-P. FNQ-P prochézi ovétovacim testem spolehlivosti
a konstrukéni platnosti v péti zemich (Kanada, Svédsko, Austrélie, Litva a Spojené
kralovstvi). (Gan a Wright, 2019) Ukazku polozek z FNQ-P v origindlnim znéni

naleznete v obrazku 9.6.
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Obrazek 9.6 - Vzorek polozek z FNQ pediatrické verze (Gan a Wright, 2019)

-a1ed Buipiaoid 3jqepojwod awodaq pue ‘ssaiboid spjys Aw yum djay o3 moy urea| ‘azed spjiyd Aw ul paajoaul 3g 0] GE
"UoREdNpPa 10 ‘uonel|igeyal ‘uawleas s,piy> Aw Buluueid uaym o1 pauaisy ale suonsabbns pue suouido Aw eyl umoys 3q o] FE
‘saysim 10 spaau s Aiwey pue spjiy2 Aw 1oy 1padsas moys Jels Uone|iqeyal Jo [eJIpaW eyl |93} 0] ‘£

“101ARY3q/suonowsa s,pjiy> Aw abeuew pue pueisiapun aw dppy 01 sjooy Buidod pue saibalens uanb ag o] °|f
"sanss| [ooyds Jaylo pue sanijige Jiwapede buibueyd spjiys Aw yum 1sisse o1 uoddns diwapede o) 31BJ0APE 0] 3JUE]SISSE AAI3I31 0] 87
"aininy 3y} Joj pue juasaid 3yl ur Apwey Aw uo Anful uielg s,pjiye Aw jo Pedun syl puelsiapun o} djgy aaey o] /¢

"uoneanpa s,pJIy? Aw noge jooyds 3yl woly voddns pue uopewuour 196 01 Moy mouy 0] 57

'syibuans pue
‘spaau ‘sabuajeyd Jay/siy puelsiapun (s1apea| [enyaids *siaad ‘siapinoad a1ed-yijeay ‘Peis jooyds "6va) waishs woddns s,pjiyd Aw aney o) b
‘(f1epuodas-isod ‘Juswdojdws ‘pooyynpe o1 uoiisuel} "ba) sao1aas pue poddns 2injny s59338 03} MOY INOGE UOIleWIOUl USAD ag 0] "£7

"s3sa423ul Jo ‘gol ‘spasu [euosiad ‘Yyeay umo Aw oy uonuane Aed o) woddns aaledas o] 07
"siaquiaw Ajiwey pue ualpiyd Jaylo Aw jo spasu ayl bunasw dpy asey o] 6l
"PIY> Aw Joj saipgisuodsa pue sabusjjeyd Aw aleys o} spuauy pue A|IWwe) aAj0AUl pue 33eanpa o} djpy aAey o] /|

"21n3ny s,piy? Aw noge wsiwpido pue ‘Auasod ‘adoy ueyuiew o3 poddns 186 o] |
‘(suonowa Jo J31seod J3|jo1 13bue "B°3) aney | sbulaay JuSISYIP Y3 puelsiapun o) pue 2dod aw djay o) bulRsunod 01 ssAJJe Aey 0] 7|
“aouauadxa sejiwis e ybnoiy auob sey oym suoawos yum pjiyd Aw noge sbuipay Aw azeys o] ||

219 ‘uonedppied Ajwey

‘fyunwwod ayy oy abieydsip ‘Aeis jo ybua| paadxa ‘weay s,piyd Aw uo s oym Buipnpu ‘geyas woy 1adxa 01 1eym puelsIspun 0] °g
"pueisiapun ued | abenbue| e ul pue swa) Ul paulejdxa sjeuoissajold WOl UONBLLIOJUI 3ARY O] "¢
'sisouboad

uo uopeuuoul Buipnpul ‘pooyynpe ojul pue ‘aining ayl ul saiyjige s,ppye Aw Pedw | Anful ulelq Moy UO UOLBWIOMI 3ARY O] T

1)
YIM JUSLWISA[OAU]

uoddng
[BUOISS3)0Id

uoddng
Ajunwwon
uoddng

[BUENTRIHT

uoddng jeuonowsy

uoljewLIOM| Yeay

146



Piiloha 13 — Definice a zasady family — centered care

Definice FCC pristupu

Déle existuje starsi definice sluzeb zamétenych na rodinu: ,,Poskytovani sluzeb
zameérenych na rodinu, napvic disciplinami a nastavenim, povazuje rodinu za jednotku
pozornosti. Tento model organizuje pomoc zpusobem spoluprace a v souladu s pranim,
silnymi strankami a potiebami kazdé rodiny.* (Allen a Petr, 1996, s. 64).

Dalsi z definic uznava silné stranky rodiny: ,,Poskytovani sluzeb zamérené
na rodinu napric obory a prostredimi uznava ustredni postaveni rodiny v Zivoté
Jjednotlivcu. Je vedena plné informovanymi rozhodnutimi rodiny a zaméruje se na silné

stranky a schopnosti techto rodin. “(Allen a Petr, 1996 s. 68).

Obecné zadady FCC:

e Sdileni informaci: Vyména informaci mé byt oteviend, objektivni a nezaujata.

e Respektovat a ctit rozdily: Pracovni vztah se vyznacuje respektem
k rozmanitosti, kulturnim a jazykovym tradicim a preferencim péce.

e Partnerstvi a spolupriace: Zahrnuji rozhodnuti, ktera nejvice vyhovuji
potiebadm, silnym strankam, hodnotdm a schopnostem vSech zucastnénych,
rozhodnuti pfijimaji vSechny z¢astnéné strany vetné rodin.

e Vyjednavani: Pozadované vysledky plani péce jsou flexibilni a nemusi byt
nutné absolutni.

e Péce v kontextu rodiny a komunity: Pfima lékaiskd péce a rozhodovani
odrazeji dit¢ v kontextu jeho rodiny, domova, Skoly, kazdodennich ¢innosti

a kvality zivota v komunité. (Kuo et al., 2012)
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Priloha 14 — Program BIFI

BIFI program je realizovan v prubéhu péti dvouhodinovych sezeni. Kazdé
sezeni fesi urcité téma:

1. Pisobeni poSkozeni mozku na osobu po poranéni a jeho rodinu;
Porozuméni zotaveni;
Reseni problémi a stanoveni cil;

Zvladani stresu a intenzivnich emoci;

A

Strategie pro optimalni zotaveni (Kreutzer et al., 2009a).

Béhem prvniho sezeni ziskd rodina odpovédi napf. ,,Co je normalni
po poranéni mozku?* nebo fesi téma ,,Poranéni mozku se stava celé rodiné*“. Tématy
zavérecného sezeni jsou: ,,Jak se postarat o sebe.”, ,,Zam¢éfit se na zisky a uspéchy*
BIFI a potieby rodin, byl po dokonceni 1é€by hldSen vétsi pocet splnénych potieb.
(Kreutzer et al., 2015)

Zakladem BIFI jsou principy kognitivné behavioralni terapie. Kognitivné
behavioralni terapie tvori zaklad jednoho z ergoterapeutickych ramcti vztahi
v psychosocialni oblasti (KrivoSikova, 2011). K vytvofeni BIFI byl vyuzit vyzkum
rodinnych potieb pomoci FNQ.
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Priloha 15 — Well-being

Well-being, ¢esky ekvivalent je napf. blaho, blahobyt, pohoda, oznacuje urcity
stav pohodli, zdravi nebo Stésti (Well-being people, 2018). Podle védct z riiznych

oborl zahrnuje well-being aspekty jako:

e Fyzicka pohoda;

¢ Ekonomicky blahobyt;

e Socialni pohoda;

e Rozvoj a ¢innost;

e Emoc¢ni pohoda;

e Psychologické pohoda;

e Spokojenost se Zivotem;

e Poutava ¢innost a prace,
(Frey a Stutzer, ©2002; Diener, 2000; Csikszentmihalyi, 1991; Diener
et al., 1999; Kahneman et al., 2004; Eid, 2008).
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Priloha 16 — Pirevod dotazniku FNQ

Popis procesu prevodu dotazniku:
1. Pocatecni preklad

Dle WHO (©2021) by pocatecni pteklad mél provést jeden piekladatel, nejlépe
zdravotnik, ktery je vybaven po terminologické strance, ke které se nastroj vztahuje.
Ptekladatel by mél mit znalosti o anglicky mluvici kultufe, ale jeho mateisky jazyk by
mél byt primarnim jazykem cilové skupiny. Zgafas (©1997 — 2021) a dalsi (Hora
a Sousa, 2009; Beaton et al., 2000) fikaji, ze pocatecni preklad by méli provést dva
prekladatelé. V idedlnim piipadé by se mélo jednat od dva nezavislé dvojjazycné
prekladatele, jejichZ matetskym jazykem je jazyk cilové skupiny. Oba piekladatelé by
méli mit odliSny profil, tzn. Ze jeden z ptrekladatelt bude orientovany v problematice,
v pojmech, naopak druhy by mél byt tzv. ,naivnim piekladatelem®, neinformovan
o pojmech, a pokud mozno by nemél mit zadné Iékatské nebo klinické znalosti. Kazdy
z prekladatelll by si mél oznacit ve své verzi naroéné frdze nebo pasaze, kterymi si
neni jist.

V této prvni fazi se v rdmci diplomové prace zapojila sama autorka, kterou Ize
povazovat za odbornika seznameného s problematikou ve spolupraci s jednim
z piekladatelll, ktery pomohl po jazykové strance (T1). Autorka a tento piekladatel
maji oba jako matetsky jazyk ceStinu, piekladatel ma drovenn znalosti anglického
jazyka na trovni B2. Druhy ptekladatel (T2) je taktéz Cesky rodily mluv¢i, jeho uroven
anglictiny odpovida urovni B2 a je drzitelem certifikatd Cambridge English: First,
konkrétné levelu FCE (odpovidé urovni B2), levelu CAE (odpovida C1) a certifikatu
ESOL Skills for life. Jedna se o laika v socidlnich 1 1ékatskych védach. Oba pocatecni
pieklady jsou zahrnuty do pftiloh (ptiloha 17).

2. Expertni panel/syntéza

Po pocateCnich piekladech nasleduje tzv. expertni panel, kdy by se méli
dle WHO (©2021) sejit odbornici, kteti diskutuji oba pieklady a problematické fraze.
Cilem tohoto panelu je identifikovat a vyftesit neadekvatni fraze nebo také ptipadné
nesrovnalosti mezi exitujicimi srovnatelnymi verzemi. Beaton et al. (2000) i Zgafas

(©1997 —2021) hovoii v této tazi o syntéze. Ta spociva ve slouceni kvalitnéjSich casti
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obou piekladl v jeden findlni. Zgafas (©1997 —2021) navrhuje i moznost vybrat mezi
prvnim a druhym piekladem, pokud se jeden z nich jevi jako kvalitngjsi.

V druhé fazi prob¢hla diskuse obou piekladatelt a autorky prace, ale také
syntéza nékterych frazi, tak aby vznikla nejkvalitnéjsi verze. Vysledna verze je

v ptiloze 18.
3. Zpétny preklad

Vznikla verze se preklada zpét do anglického jazyka, tedy je proveden zpétny
pieklad. Dle Hora a Sousa, (2009) a Beaton et al. (2000), by mély byt provedeny dva
nezévislé preklady dvéma nezavislymi dvojjazyénymi prekladateli, jejichz matetskym
jazykem byla angli¢tina. Tito dva piekladatelé¢ by méli byt ,,naivni®, tzn. bez védomi
a informovani o zkoumaném konceptu, bez lékatrského vzdélani. Cilem tohoto procesu
je zjistit odchylky mezi Ceskym piekladem a anglickym origindlem. V praxi to
znamena ovéieni, zda prelozend verze presné odrazi obsah pivodni verze
a identifikace ptipadnych nesrovnalosti nebo koncepénich chyb. Dle popisu WHO
(©2021) a Zgafas (©1997 — 2021) autorka prace usuzuje, Ze staci jeden prekladatel
pro zpétny pieklad. Podminky pro piekladatele jsou vSak stale stejné. V piipadé, ze
jsou dva zpétné pieklady, je postup stejny jako u pocatecnich. Po vytvoteni kone¢ného
zpétného prekladu se porovnava tato verze s origindlni a hledaji se obsahové
a vyznamové odchylky. Nad porovnanim by se mél opét sejit tym odbornikli —
prekladatelé, zdravotnici apod., aby se doséhlo sémantické, idiomatické, kulturni
a koncep¢ni rovnocennosti mezi pivodnim nastrojem a pielozenou verzi (Hora
a Sousa, 2009).

Autorka prace pivodné vyuZila k zpétnému piekladu prekladatele (T2)
z pocatecniho prekladu, kdy zpétny pieklad déle prosel korekci anglického rodilého
mluvci. AvSak tento preklad nebylo mozné pouzit, jelikoz piekladatel T2 nemohl byt
povazovan za nezavislého. Z toho divodu byl osloven dalsi prekladatel (T3), jez neni
anglickym rodilym mluv¢im, avSak mél Uroven znalosti jazyka na Urovni Cl,
podlozeno certifikatem TOEFL ITP, dale tento ptekladatel ma dlouhodobé zkuSenosti
s védeckou anglictinou (biologie). Tento preklad prosel také korekci anglického
rodilého mluvciho. Kvili ¢asové tisni nakonec byl proveden pouze jeden zpétny
pteklad prekladatelem T3 v kombinaci s rodilym mluvéim. Zpétny pteklad je v ptiloze

19.
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Vysledny zpétny pieklad byl porovnavan s origindlem — porovnani probé&hlo
nékolika zainteresovanymi osobami. Jednak porovnani provedla autorka prace, dale
vedouci prace a taktéz byla pozadana o porovnani sama autorka dotazniku, Jennifer
Marwitz, MA, ktera je anglickou rodilou mluv¢i. Autorka dotazniku méla pouze tii
pfipominky, které byly spiSe kosmetického razu a byly nasledné vyteseny.

Zustaly vSak nékteré fraze a slova, u kterych nebylo jasné, zda budou pro
¢eskou populaci srozumitelné nebo zda jsou spravné formulované. Z toho diavodu
probéhly konzultace a kontrola formulaci s dvéma promovanyma cestinarkami, které
navrhly ur€ité zmény. Dalsi konzultace ohledné celého procesu a zpétného prekladu
probéhla s docentem klinické i vyzkumné psychologie, ktery taktéz navrhl jisté zmény
formulaci. Tyto navrhy byly dale posuzovéany a ptipadné zapracovany do predbézné

verze.
4. Jazykova validace - testovani

K jazykové validaci se vyuziva pfedbézna verze nastroje, kterou je nutné
piredem otestovat na cilové populaci.

Dle WHO (© 2021) by se mély dodrzet jisté postupy. To znamena, Ze
respondenti by méli reprezentovat cilovou skupinu, mélo bych jich byt min. 10, muzi
1 Zeny, rizného v€ku a socioekonomické skupiny. Méli by byt také dotazani
na jakékoli slovo, kterému nerozuméli. Casto se vyuZivaji hloubkové rozhovory nebo
také kognitivni interview. Kognitivni interview je rozhovor s respondentem, ktery
probihd pfimo b&hem vyplhovani dotazniku metodou hlasit¢ho pfemysleni nebo
metodou retrospektivniho dotazovani po vyplnéni (Prochazka et al., 2015). Kognitivni
interview je proces, ktery zahrnuje identifikaci zdméru polozky, sbér dat, analyzu
a srovnani interpretace respondentl se zamyslenym vyznamem (Peterson et al., 2017).
Respondent by v ramci tohoto procesu mé¢l fict, na co si mysli, Ze se otazka pta, zda
muze otazku fict vlastnimi slovy, co je napadne jako prvni, kdyZ slysi urcitou frazi
nebo vyraz apod. To by mélo probéhnout pro kazdou polozku néstroje. (WHO,
© 2021) Dle Zgafas (©1997 — 2021) by jazykova validace (adaptace) méla probihat
uz béhem piekladl, ale nejvice béhem tohoto posledniho kroku, kdy by se mélo
sledovat, jak jsou jednotlivé vyrazy chapany. Zda jsou v ¢estiné tyto vyrazy nejasné,

nedostate¢né srozumitelné nebo dvojznacné. Posouzeni vyrazii by mélo prob&hnout
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s osobami, které odpovidaji cilové skupin€, pro které je nastroj uréen. Tento posledni
krok vede k ziskani kone¢nych vhodnych vyrazl, vznika tak kone¢na verze dotazniku.

Posledni faze — jazykova validace pfedstavuje podstatu této diplomové prace.
K jazykov¢ validaci nebylo mozné vzdy vyuzit metody kognitivniho interview, jelikoz
vétSina respondenti vyplilovala dotaznik online pies internet. Z toho divodu byl
vytvofen formular pro zpétnou vazbu, ktery se ptal na obtiznost odpoveédét na otazky,
na srozumitelnost otazek a piipadné dalSi obtize a piipominky, které respondenti
k dotazniku méli. U dvou respondentti probéhlo osobni setkani, kde bylo mozné se na
znéni otazek vice zaméfit. Dalsi vypliovani probihalo vzdalené, avsak s nékterymi
respondenty probéhl neplanované i telefonicky rozhovor, kdy mohli autorce popsat,
jak otazky zdotazniku vnimaji. Pro tento ucel byla pouzita konecna verze

pro ptedvyzkum (ptiloha 20).
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Piiloha 17 — Pocatecni verze prekladu

Prekladatel €. 1 (Zdroj: autorka)

FAMILY NEEDS QUESTIONNAIRE =R

(DOTAZNIK RODINNYCH POTREB)

Jméno:

Datum:

Uvod: Rodina a/ nebo pratelé osob, ktefi prodélali traumatické poskozeni, asto zjisti, ze
maji své vlastni potfeby. Tyto potieby mohly nebo nemusely byt splnény béhem rehabilitace
pacienta. Casto se tyto potieby ¢asem méni. Zajima nas, zda vase potfeby byly nebo nebyly
splnény. Informace, které poskytnete, nam pomohou porozumét potiebam vasi rodiny 1
potiebam ostatnich rodin s osobou se zdvaznym zranénim.

Pokyny: Pro kazdou z néasledujicich otazek pouZijte stupnici popsanou niZe a uved’te, zda
by potieba splnéna nebo nebyla splnéna. Zakrouzkujte A (ANO), pokud byla potieba splnéna,
zakrouzkujte C (CASTECNE), pokud byla potfeba spInéna pouze ¢asteéng, a zakrouzkujte N

(NE), pokud nebyla potfeba splnéna viibec.

Byla tato poti‘eba splnéna?

ANO CASTECNE NE
Potiebuji..........
1. vidét,lie Z’dravotni_cl.(y,v ) , A ¢ N
vzdélavaci a rehabilitacni personal
respektuje potfeby a prani pacienta.
2. denné informovat o tom, co se déla s nebo pro A ¢ N
pacienta.
3. denné poskytovat své nazory ostatnim, ktefi se x
o ox: e C1ar A C N
podileji na péci, rehabilitaci nebo vzdélani
pacienta.
4. byt informovan o vSech zménach zdravotniho A e N
stavu pacienta.
5. aby byla pacientovi zajisténa nejlepsi mozna N
lékatska péce. A ¢ N
6. mit vysvétleni od odbornikti uvedené v .
pojmech, kterym rozumim. A C N
7. aby byly moje otazky zodpovézeny pravdive =
T A C N
(¢estné, upfimné?).
8. vidét, Ze moje nazory se pouzivaji pii
planovani lécby, rehabilitace nebo vzdélavani A C N
pacienta.
9. bratit fesiondlni denstvi neb .
se obratit na profesiondlni poradenstvi nebo A ¢ N

sluzbu, kdyZz pacient potfebuje pomoc.
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ANO

Byla tato potieba splnéna?

CASTECNE

NE

10.

mit uplné informace o lékai'ské péci o
traumatické poranéni (napf. 1éky, injekce nebo
chirurgické zakroky)

11.

mit (plné informace o fyzickych potizich
pacienta (napf. slabost, bolesti hlavy, zavraté,
problémy s vidénim nebo chiizi).

12.

mit (plné informace o kognitivnich
problémech pacienta (napf. zmatenost, pamét’
nebo komunikace)

e

13.

znat kompletni historii problémi s drogami a
alkoholem a historii 1é¢by tykajici se drog a
alkoholu.

14.

aby bylo feceno, jak dlouho se o¢ekava trvani
viech problémi pacienta.

15.

védét, co délat, kdyz je pacient rozrudeny nebo
se chova divné.

e

16.

mit informace o rehabilitacnim nebo
vzdélavacim postupu pacienta.

17.

pomoct v rozhodovani, co ma pacient/ka
zvladnout sam/a.

. mit dostatek prostiedki pro pacienta (napf.

rehabilita¢ni programy, fyzikalni terapie,
poradenstvi, pracovni poradenstvi).

19.

mit dostateéné zdroje pro sebe nebo rodinu
(napf. finan¢ni nebo pravni poradenstvi,
respitni péci, poradenstvi, o$etfovatelskou
nebo denni péci).

20.

pomoc s udrzbou domu (napt. nakupovani,
uklid, vafeni apod.)

21.

pomoc ostatnich ¢lent rodiny pfi poskytovani
péce o pacienta.

22.

dostatek odpocinku a spanku

(@3

23.

abych se vymanil z mych problému a
povinnosti.

)

24,

travit ¢as se svymi prateli.

e

25.

vénovat pozornost vlastnim potiebam, praci
nebo zajmim.
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Byla tato potieba splnéna?

Pot¥ebuji...... ANO CASTECNE

26. aby dalsi pro mé vyznamné osoby A ¢
porozumély, jak tézké to pro mé je.

27. aby muj partner nebo pratelé porozuméli, jak A &
tézké to je pro mé.

28. aby dalsi ¢lenové rodiny porozuméli A ¢
problémim pacienta.

29. aby pratelé pacienta pochopili jeho/jeji A ¢
problémy.

30. aby pacientliv zamé&stnavatel, spolupracovnici A e
nebo ucitelé pochopili jeho/jeji problémy.

31. probrat své pocity ohledné pacienta s nékym, .
kdo si prosel stejnou situaci. A C

32. probrat své pocity ohledné pacienta s ostatnimi A o
prateli nebo rodinou.

33. byt ujistén, Ze je obvyklé mit silné negativni A ¢
pocity ohledné pacienta.

34. pomoc piekonat pochybnosti a obavy ohledné A &
budoucnosti.

35. pomoci zustat v nadéji ohledné budoucnosti A ¢
pacienta.

36. pomoci pfipravit se na nejhorsi. A ¢

37. povzbuzovani, abych pozadala ostatni o A &
pomoc.
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Prekladatel ¢.2 (Zdroj: autorka)

FAMILY NEEDS QUESTIONNAIRE — R
(DOTAZNIK RODINNYCH POTREB)

Jméno: Datum:

Uvod: Rodina a/ nebo pratelé osob, ktefi prodélali traumatické poskozeni, Casto shledavaji,
ze maji své specifické potieby. Tyto potfeby mohly nebo nemusely byt splnény béhem
rehabilitace pacienta. Mnohdy se tyto potfeby ¢asem méni. Zajima nas, zda vase potieby byly
nebo nebyly splnény. Informace, které nam poskytnete, nAm pomohou porozumét potfebam
vasi rodiny, stejné tak i potiebam ostatnich rodin osob se zavaznymi zranénimi.

Pokyny: Pro kazdou z nésledujicich otdzek prosim pouzijte stupnici popsanou nize a
uved’te, zda byla potieba splnéna ¢i nikoli. Zakrouzkujte A (ANQO), pokud byla potieba
spInéna, zakrouzkujte C (CASTECNE), pokud byla potfeba splnéna pouze &asteéné, a

zakrouzkujte N (NE), pokud nebyla potieba splnéna viibec.

Byla tato potieba splnéna?

ANO CASTECNE NE
Potiebuji..........
1. aby mi bylo ukazano, Ze zdravotnicky, A I N
vzdelavaci a rehabilitani personal
respektuje potfeby a pfani pacienta.
2. byt denné informovéan o tom, co bylo A ¢ N
s pacientem nebo pro pacienta délano.
3. denné sdélit své nazory ostatnim, ktefi se A ¢ N
podileji na péci, rehabilitaci nebo vzdélani
pacienta.
4. byt informovan o viech zménach zdravotniho A C N
stavu pacienta.
5. byt ujistén, Ze pacientovi je poskytovana
nejlepdi mo#n4 1ékatsks péde. A ¢ N
6. dostavat vysvétleni odbornikli uvedené v .
pojmech, kterym rozumim. A ¢ N
7. aby byly moje otazky upfimné zodpovézeny. A ¢ N
8. vidét, Ze moje nazory jsou pouZzity pii
planovani 1é¢by, rehabilitace nebo vzdélavani
pacienta. A ¢ N
9. mit odbornika, na kterého se miizu obratit pro
radu nebo sluzby, v piipadeé, ze pacient A . N

potiebuje pomoc.
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Byla tato potieba splnéna?

Potiebuji.......... ANO CASTECNE

10. mit Gplné informace o 1ékaiské péci
traumatickych poranéni pacienta (napt. léky,
injekce nebo chirurgické zakroky)

A C

11. mit Gplné informace o fyzickych potizich
pacienta (napf. slabost, bolesti hlavy, zavraté, A
problémy s vidénim nebo chiizi).

(@3

12. mit Gplné informace o kognitivnich
problémech pacienta (napf. zmatenost, pamét’ A C
nebo komunikace)

13. mit uplné informace o problémech s drogami a

alkoholem a jejich lécbou. A ¢
14. aby mi bylo sdéleno, jak dlouho kazdy “
PR A C
z problému pacienta bude trvat.
15. aby mi bylo ukazano, co délat, kdyz je pacient .
naStvany nebo jedna podivné. A C
16. mit informace o pokroku pacienta v .
rehabilitaci nebo vzdélavéani. A C
17. pomoct v rozhodovani, kolik toho nechat A &
pacienta délat samostatné.
18. mit dostatek prostredki pro pacienta (napf. A &
rehabilita¢ni programy, fyzioterapie,
poradenstvi, pracovni poradenstvi).
19. mit dostatek prostiedkll pro sebe nebo rodinu
(napf. finanéni nebo pravni poradenstvi, A ¢
respitni péci, poradenstvi, osetfovatelskou
nebo denni péci).
20. pomoc s udrzbou domacnosti (napf. A C
nakupovani, uklid, vafeni apod.)
21. pomoc od ostatnich ¢lenti rodiny pii péci o
pacienta. A C
22. dostatek odpocinku nebo spanku A s
23. abych se vymanil z mych problémi a .
povinnosti. A C
24. travit ¢as se svymi prateli. A ¢
25. sousttedit se na své potieby, praci a zajmy A &
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Byla tato potieba splnéna?

ANO CASTECNE

Poti‘ebuji......

26. aby dalsi pro mé vyznamné osoby porozuméli, .
jak t€zké to pro mé je. A C

27. aby muyj partner nebo piatelé porozuméli, jak A e
tézké to je pro me.

28. aby ostatni ¢lenové rodiny porozuméli A e
problémim pacienta.

29. aby piatelé pacienta porozuméli jeho A ¢
problémuim.

30. aby pacientiiv zaméstnavatel, spolupracovnici A ¢
nebo uéitelé porozuméli jeho problémim.

31. probrat své pocity ohledné pacienta s nékym, A &
kdo si prosel stejnou zkuSenosti.

32. probrat své pocity ohledn¢ pacienta s ostatnimi .
prateli nebo rodinou. A C

33. byt znovu ujistén, Ze je normalni mit silné A o
negativni pocity ohledné pacienta.

34. pomoct pfenést se pies pochybnosti a obavy .
ohledné budoucnosti. A C

35. pomoct udrzet nadgji v pacientovu 5
budoucnost. A C

36. pomoct pfipravit se na nejhorsi. A ¢

37. byt povzbuzovan fici si ostatnim o pomoc. A ¢
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Piiloha 18 — Verze prekladu po 2. kroku

(Zdroj: autorka)
(DOTAZNIK RODINNYCH POTREB)
Jméno: Datum:
Uvod: Rodina a/ nebo pratelé osob, ktefi prodélali traumatické poranéni (mozku), Casto
shledavaji, ze maji své specifické potieby. Béhem rehabilitace pacienta mohly nebo nemusely
byt tyto potfeby splnény. Mnohdy se tyto potfeby casem méni. Zajima nas, zda vase potieby
byly nebo nebyly splnény. Informace, které naim poskytnete, nam pomohou porozumét
potiebam vasi rodiny, stejné tak i potfebam ostatnich rodin osob se zdvaznym zranénim.
Pokyny: Pro kazdou z nasledujicich otazek prosim pouZijte stupnici popsanou niZe a
uved’te, zda byla potieba splnéna ¢i nikoli. Zakrouzkujte A (ANO), pokud byla potieba
spInéna, zakrouzkujte C (CASTECNE), pokud byla potieba spInéna pouze &asteéné, a
zakrouzkujte N (NE), pokud nebyla potieba splnéna viibec.
Byla tato potieba splnéna?
Potiebuji ANO  CASTECNE NE
1. aby mi bylo ukazano, ze zdravotnicky, vzdélavaci a rehabilitacni A ¢ N
personal respektuje potfeby a pfani pacienta.
2. b)v'/t'denné informovén o tom, co bylo s pacientem nebo pro pacienta 5 ¢ N
délano.
3. denné sdélit své nazory ostatnim, ktefi se podileji na péci,
rehabilitaci nebo vzdélani pacienta.
4. byt informovéan o viech zménach zdravotniho stavu pacienta. ¢
5. byt ujistén, Ze pacientovi je poskytovana nejlepsi mozn4 1ékaiska A ¢ N
pece.
6. dostavat vysvétleni odbornikli uvedené v pojmech, kterym A ¢ N
rozumim.
7. aby byly moje otazky upfimné zodpovézeny. fe
8. vidét, Ze moje nazory jsou pouzity pii planovani lécby, rehabilitace v
nebo vzdélavani pacienta.
9. mit odbornika, na kterého se miizu obratit pro radu nebo sluzby, y
v pfipad¢, Ze pacient potfebuje pomoc. A ¢ N
10. mit aplné informace o 1ékaiské péci traumatickych poranéni A ¢ N
pacienta (napf. 1éky, injekce nebo chirurgické zakroky).
11. mit Gplné informace o fyzickych potiZich pacienta (napf. slabost, .
bolesti hlavy, zavraté, problémy s vidénim nebo chiizi). A C N
12. mit aplné informace o kognitivnich problémech pacienta (napi. A ¢ N

zmatenost, pamét’ nebo komunikace).
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Byla tato potieba splnéna?

Potiebuji.......... ANO CASTECNE NE
13. mit aplné informace o problémech s drogami a alkoholem a jejich y
1éebou. A C N
14. aby mi bylo sdéleno, jak dlouho kazdy z problémii pacienta bude A ¢ N
trvat.
15. aby mi bylo ukazano, co délat, kdyzZ je pacient naStvany nebo se .
o A C N
chova divné.
16. mit informace o pokroku pacienta v rehabilitaci nebo vzdélavani. A ¢ N
17. pomoct v rozhodovani, kolik toho nechat pacienta délat samostatné. A ¢ N
18. mit dostatek prostiedkil pro pacienta (napf. rehabilitaéni programy, . N
fyzioterapie, poradenstvi, pracovni poradenstvi).
19. mit dostatek prostiedki pro sebe nebo rodinu (napf. finanéni nebo
pravni poradenstvi, respitni péci, poradenstvi, oSetfovatelskou nebo A & N
denni péci).
20. pomoc s udrzbou domacnosti (napf. nakupovani, tklid, vafeni...). A ¢ N
21. pomoc od ostatnich ¢lent rodiny pfi péci o pacienta. A e N
22. dostatek odpocinku nebo spanku. A ¢ N
23. si odpocinout od svych problémt a povinnosti. A ¢ N
24. travit Cas se svymi prateli. A ¢ N
25. soustiedit se na své potieby, praci a zajmy. A ¢ N
26. aby dalsi pro mé vyznamné osoby (partner) porozuméli, jak t¢zké to .
pro me je. A c N
27. aby muj partner/pfitel nebo pratelé porozuméli, jak té€zké to pro mé je. A ¢ N
28. aby ostatni ¢lenové rodiny porozuméli problémiim pacienta. A ¢ N
29. aby pratelé pacienta porozuméli jeho problémim. A c N
30. aby pacientiiv zamé&stnavatel, spolupracovnici nebo ucitelé A * N
porozuméli jeho problémum.
31. probrat své pocity ohledné pacienta s nékym, kdo si prosel stejnou A e N
situaci.
32. probrat své pocity ohledné pacienta s ostatnimi piateli nebo A ¢ N
rodinou.
33. byt znovu ujistén, ze je normalni mit silné negativni pocity ohledné A ¢ N
pacienta.
34. pomoct pienést se pies pochybnosti a obavy ohledné budoucnosti. A ¢ N
35. pomoct udrzet nadéji v pacientovu budoucnost. A ¢ N
36. pomoct pfipravit se na nejhorsi. A ¢ N
37. byt povzbuzovan, abych si fekl ostatnim o pomoc. A * N
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Piiloha 19 — Zpétny preklad

(Zdroj: autorka)

FAMILY NEEDS QUESTIONNAIRE —R

Name: Date:
Introduction:

Family and/or friends of people who have suffered a traumatic injury often find out that they
have specific needs. These needs may or may not have been met during the patient‘s
rehabilitation. These needs can change over time. We wonder if your needs have been met or
not. All the information you will provide us will help us to understand your family needs, as
well as the needs of other families of people with serious injuries.

Instructions:

Please use the scale described below for each of the following questions. Indicate whether the
need has been met or not. Circle Y (YES) if the need was fulfilled, circle P (PARTLY) if the

need was fulfilled only partially and circle N (NO) if the need was not met at all.

Has this need been met?

I need... Yes Partly No
1. to be shown that medical, educational and
rehabilitation personnel respects the needs and Y P N
wishes of the patient.
2. tobe inf'ormcd abc_)ut cvcrythipg that. was done v P N
for or with the patient on a daily basis.
3. to tell my opinion to all who take care of
health care, rehabilitation or education of the Y P N
patient.
4. to be informed about any changes of the
S Y P N
patient's health.
5. to be assured that the patient is given the best v P N
possible health care.
6. to get explanations from experts in terms I can
Y P N
understand.
7. to get honest answers to my questions. Y P N
8. to see that my opinions are used for the
planning of treatment, rehabilitation or Y P N
education of the patient.
9. to have an expert to contact for advice or
service if the patient needs help. Y P N
10. to have complete information about the health
care of traumatic injuries of the patient (e.g. Y P N

medication, injections or surgery).
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Has this need been met?

I need... Yes Partly No
11. to have complete information about the
patient's physical condition (e.g. weakness, Y P N
headaches, dizziness, vision or walking
problems).
12. to have complete information about the
oo o . Y P N
patient's cognitive problems (e.g. confusion,
memory or communication)
13. to have complete information about drug v P N
abuse and alcoholism and their treatment.
14. to be told how long will each of the patient's v P N
problems last.
15. to be shown what to do when the patient is v P N
angry or behaves oddly.
16. to have information about the patient’s % P N
progress in rehabilitation or education.
17. to have help in deciding how much to let the v P N
patient do on his/her own.
18. to have enough resources for the patient (e.g.
rehabilitation programs, physical therapy, Y P N
counseling, job counseling).
19. to have enough resources tor myselt and my
family (e.g. financial or legal counseling, Y P N
respite care, counseling, nursing or day care).
20. to have help with household maintenance v P N
(e.g., shopping, cleaning, cooking, etc.).
21. help to take care of the patient from other Y P N
family members.
22. to have enough rest or sleep. Y P N
23. to have rest from my problems and duties. Y P
24. to spend time with my friends. Y P
25. to focus on my needs, work and hobbies. Y P
26. other important people for me (partner) to
understand how difficult is it for me. Y P N
27. my partner or friends to understand how
difficult is it for me. Y P N
28. other family members of the family to
understand the patient’s problems. Y P N
29. the patient’s friends to understand his/her
Y P N

problems.
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Has this need been met?
I need... Yes Partly

30. the patient’s employer, co-workers and

teachers to understand his/her problems. Y P
31. To discuss my feelings about the patient with
someone else who has gone through the same Y P
situation.
32. to discuss my feelings about the patient with
friends and family. Y P
33. to be assured again that It is usual to have v p
strong negative feelings about the patient.
34. help to overcome doubts and concerns about v p
the future.
35. help to keep hoping in the patient's future. Y P
36. help to prepare myself for the worst. Y P
37. to be encouraged to ask others for help. v P
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Priloha 20 — Konec¢na ¢eska verze FNQ pro predvyzkum

(Zdroj: autorka)

FAMILY NEEDS QUESTIONNAIRE — R
(DOTAZNIK RODINNYCH POTRERB)

Uvod: Rodina a / nebo pratelé osob, které prodélali traumatické poskozeni mozku, ¢asto
shledavaji, ze maji specifické potieby. Béhem rehabilitace pacienta mohly nebo nemusely byt
tyto potieby splnény. Mnohdy se tyto potfeby ¢asem méni. Zajima nas, zda vase potieby byly
nebo nebyly splnény. Informace, které nam poskytnete, nam pomohou porozumét potfebam
vasi rodiny, stejné tak i potfebam ostatnich rodin osob se zavaznym zranénim.

Pokyny: Pro kaZdou z nésledujicich otazek prosim pouZijte stupnici popsanou niZe a
uved'te, zda byla potieba splnéna ¢i nikoli. Zakrouzkujte A (ANO), pokud byla potieba
splnéna, zakrouzkujte C (CASTECNE), pokud byla potiecba splnéna pouze &iste¢né, a

zakrouzkujte N (NE), pokud nebyla potieba splnéna vibec.

Byla tato poti‘eba splnéna?

Potiebuiji.......... ANO  CASTECNE NE
1. mit jistotu, ze zdravotnicky, vzdélavaci a rehabilitacni personal A ¢ N
respektuje potieby a piani pacienta.
2. byt denné informovan o tom, co bylo s pacientem nebo pro pacienta ¢ N
délano.
3. denné sdélit své nazory ostatnim, ktefi se podileji na péci, x
e S A C N
rehabilitaci nebo edukaci pacienta.
4. byt informovan/a o vSech zménach zdravotniho stavu pacienta. e
5. mit jistotu, Ze pacientovi je poskytovana nejlepsi mozna lékaiska x
péce.
6. dostavat vysvétleni od odbornikti v pojmech, kterym rozumim. A ¢ N
7. aby moje otazky byly zodpovézeny upfimné. A ¢ N
8. vidét, ze moje nazory jsou brany v potaz pfi planovani 1é¢by,
rehabilitace nebo edukace pacienta. A C N
9. mit k dispozici odbornika, ktery mi bude moci poradit nebo .
poskytnout sluzbu, v pfipadé, Ze pacient potfebuje pomoc. A C N
10. mit Gplné informace o [ékafské péci o traumaticka poranéni A & N
pacienta (napf. 1€ky, injekce nebo chirurgické zakroky).
11. mit Gplné informace o fyzickych potiZich pacienta (napf. slabost, .
bolesti hlavy, zavraté, problémy s vidénim nebo chiizi). A C N
12. mit upIné informace o kognitivnich problémech pacienta (napf.
zmatenost, pamét’, nebo komunikace). A C N
13. mit GpIné informace o problémech s drogami a alkoholem a jejich -
lécbou. A ¢ N
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Byla tato potieba splnéna?

Potfebuji.......... ANO  CASTECNE NE
14. aby mi bylo sdéleno, jak dlouho kazdy z problému pacienta bude .
trvat. A C N
15. ukézat, co délat, kdyZ je pacient naStvany nebo se chova divné. A ¢ N
16. mit informace o pokroku pacienta v rehabilitaci nebo vzdélavani. A ¢ N
17. pomoct v rozhodovani, kolik toho nechat pacienta délat samostatné. A C N
18. mit dostatek prostiedkil pro pacienta (napf. rehabilitaéni programy,
: ) . } . A ¢ N
fyzioterapie, psychoterapie, pracovni poradenstvi).
19. mit dostatek prostiedki pro sebe nebo rodinu (napf. finanéni nebo
pravni poradenstvi, respitni pé¢i, psychoterapii, o$etiovatelskou A C N
nebo denni péci).
20. pomoc s péci o domacnost (napf. nakupovani, uklid, vafeni...). A C N
21. pomoc od ostatnich ¢lenti rodiny pii péci o pacienta. A o) N
22. dostatek odpocinku nebo spanku. A C N
23. si odpo¢inout od svych problémi a povinnosti. A ¢ N
24, travit Cas se svymi piateli. A ¢ N
25. se vénovat svym potiebam, praci a zajmam. A ¢ N
26. aby osoba blizka porozuméla, jak tézké to pro mé je. A c N
27. aby m{j partner nebo pfitelé porozuméli, jak t€zké to pro me je. A C N
28. aby ostatni ¢lenové rodiny porozuméli problémiim pacienta. A ¢ N
29. aby ptatelé pacienta porozuméli jeho problémim. A e N
30. aby pacientliv zameéstnavatel, spolupracovnici nebo ucitelé y
porozuméli jeho problémum. A C N
31. probrat své pocity ohledné pacienta s nékym, kdo zazil stejnou A ¢ N
situaci.
32. probrat své pocity ohledné pacienta s ostatnimi prateli nebo A ¢ N
rodinou.
33. byt znovu ujistén/a, Ze je normalni mit silné negativni pocity A & N
ohledné pacienta.
34. pomoct prekonat pochybnosti a obavy ohledné budoucnosti. A ¢ N
35. pomoct udrzet nadéji v pacientovu budoucnost. A ¢ N
36. pomoct pfipravit se na nejhorsi. A ¢ N
37. byt povzbuzovan/a, abych si fekl/a ostatnim o pomoc. A I N
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Priloha 21 — Skoérovaci formular FNQ

(Zdroj: autorka)

SKALY

ODPOVEDI

Otazky

Ano

Castecné

Ne

Zdravotnické
informace

Ukéazka
zaznamu

SKALY

ODPOVEDI

Otazky

Ano

Castec¢né

Ne

Profesionalni
podpora

14

15

17

18

19

Diléi celkem

Komunitni
podptirna sit’

9

28

16

29

Diléi celkem

30

Emocionalni
podpora

32

Diléi celkem

26

27

Zapojeni do
péce

31

2

33

3

34

8

35

Diléi celkem

36

37

Celkovy
soucet

Diléi celkem

Instrumentalni
podpora

20

21

22

23

24

25

Diléi celkem
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Piiloha 22 — Hodnoceni diileZitosti potieb

(Zdroj: autorka)

V tabulce nize se nachazeji totozné potieby jako v Dotazniku rodinnych potteb. Prosim

Hodnoceni dileZitosti poti‘eb

ohodnotte jednotlivé potieby, tak jak jsou pro vas ve vasem zivot¢ dilezité. Toto hodnoceni

nam pomize urCit potfeby, které jsou relevantni pro ¢eskou populaci.

Pokyny: Prosim, zaskrtnéte miru dtleZitosti na $kale 0 — 4 (viz niZe). Pokuste se ohodnotit
vSechny polozky. V pfipadé, Ze si nejste jisti, 1ze zaskrtnout Nevim.

0 = Nepouzitelné 1= Nediilezité 2= Mirné duleZité 3 = DuleZité

<

/zbyte&né/

4 = Velmi dileZité

*

Potieba z dotazniku

Nevim

1. byt ujistén/a, ze zdravotnicky, vzdélavaci a rehabilitaéni personal respektuje
potieby a pfani pacienta.

2. byt denné informovan o tom, co bylo s pacientem nebo pro pacienta délano.

3. denné sdélit své nazory ostatnim, kteii se podileji na péci, rehabilitaci nebo
edukaci pacienta.

4. byt informovan/a o viech zménach zdravotniho stavu pacienta.

5. byt ujistén/a, Ze pacientovi je poskytovana nejlepsi mozna lékaiska péce.

6. dostavat vysvétleni od odbornikl v pojmech, kterym rozumim.

7. aby moje otazky byly zodpovézeny upfimné.

8. vidét, ze moje ndzory jsou brany v potaz pii planovani 1écby, rehabilitace
nebo edukace pacienta.

9. mit k dispozici odbornika, ktery mi bude moci poradit nebo poskytnout
sluzbu, v piipadé, Ze pacient potfebuje pomoc.

10. mit aplné informace o 1ékatské pééi o traumaticka poranéni pacienta (napf.
1éky, injekce nebo chirurgické zakroky).

11. mit Gplné informace o fyzickych potizich pacienta (napf. slabost, bolesti
hlavy, zavraté, problémy s vidénim nebo chiizi).

12. mit Gplné informace o kognitivnich problémech pacienta (napt. zmatenost,
pamét’, nebo komunikace).

13. mit uplné informace o problémech s drogami a alkoholem a jejich lécbou.

14. aby mi bylo sdéleno, jak dlouho kazdy z problémt pacienta bude trvat.

15. aby mi bylo ukazano, co délat, kdyz je pacient nastvany nebo se chova
divné.

16. mit informace o pokroku pacienta v rehabilitaci nebo vzdélavani.

17. pomoct v rozhodovani, kolik toho nechat pacienta délat samostatné.

18. mit dostatek prostiedkii pro pacienta (napi. rehabilitaéni programy,

fyzioterapie, psychoterapie, pracovni poradenstvi).
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Potieby z dotazniku

Nevim

19.mit dostatek prostiedkii pro sebe nebo rodinu (napf. finanéni nebo pravni
poradenstvi, respitni pé¢i, psychoterapii, oSetfovatelskou nebo denni péci).

20. pomoc s péc¢i o domacnost (napf. nakupovani, uklid, vafeni...).

21. pomoc od ostatnich ¢lend rodiny pii péci o pacienta.

22. dostatek odpocinku nebo spanku.

23. si odpocinout od svych problému a povinnosti.

24. travit Cas se svymi prateli.

25. se vénovat svym potfebam, praci a zdjmum.

26. aby pro me osoba blizkéa porozuméla, jak t€zké to pro me je.

27. aby mij partner nebo pratelé porozumeli, jak t€zké to pro mée je.

28. aby ostatni ¢lenové rodiny porozuméli problémiim pacienta.

29. aby pfatelé pacienta porozuméli jeho problémuam.

30. aby pacientiiv zaméstnavatel, spolupracovnici nebo ucitelé porozuméli jeho
problémum.

31. probrat své pocity ohledn¢ pacienta s nékym, kdo zaZil stejnou situaci.

32. probrat své pocity ohledné pacienta s ostatnimi pfateli nebo rodinou.

33. byt znovu ujistén/a, ze je normalni mit silné negativni pocity ohledné
pacienta.

34. pomoct piekonat pochybnosti a obavy ohledné budoucnosti.

35. pomoct udrzet nadéji v pacientovu budoucnost.

36. pomoct pfipravit se na nejhorsi.

37. byt povzbuzovan/a, abych si fekl/a ostatnim o pomoc.

1. Jsou néjaké vaSe potieby, které v dotazniku postradate? Pokud Ano, prosim vypiste je pod

tuto otazku.
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Priloha 23 — Demograficky dotaznik

(Zdroj: autorka)

Demograficky dotaznik

Prosim, zakrouzkujte vzdy jen jednu odpovéd’ na nize polozené otazky. Odpovédi jsou anonymni a
budou slouzit k popisu vyzkumného vzorku v diplomové praci.

1. Jste? 8. Jak pravidelné o ného/ o ni pecujete?
a. Zena a. 1-2dnyvtydnu
b. Muz b. 3-4dny v tydnu

. Jakyjvasvék: ..........

. Jaky je Vas rodinny stav?
a. Svobodny/svobodna
b. Zenaty/vdana

c. Rozvedeny/rozvedena
d. Vdova/vdovec

. Jaké je vase nejvySsi dosaZené vzdélani?
Zakladni

Vyucen(a)

Stredoskolské

Vy38i odborné

Bakalatské

Vysokoskolské

e e o

. Jaky je Vas vztah k osobé po poskozeni
mozku?

a. Rodié¢

b. Manzel/ka nebo partner/ka
¢. Sourozenec

d. Dcera/syn

e. Kamarad/ka

f. Externi pecovatel

. Petujete o osobu po poskozeni mozku

vyhradné nebo pievazné vy?
a. Ano
b. Ne

. Jak dlouho pecujete nebo pomahate

o0sobé po poskozeni mozku?
a. 0—6 mésici

b. 6 mésict — 1 rok
c. 2—3roky

d. 4-5roky

e.

Vice jak 5 let

c. 5-6dntvtydnu
d. 7 dniv tydnu

9. Kolik hodin denné poti‘ebuje vasi pomoc
nebo péci?

a. 0-4h
b. 6-8h
c. 9-12h
d. Vicejak 12 h

10. Kolik let je osobé po poskozeni mozku?

11. Jakého pohlavi je tato osoba?
a. Muz
b. Zena

12. Jaké nejvyssi dosazené vzdélani ma
osoba, o kterou pecujete?

a. Zakladni

b. Vyuéen(a)

c. Stiedoskolské
d. Vyssi odborné
e. Bakalaiské

f. Vysokoskolské

13. Jaky je rodinny stav osoby po poskozeni
mozku?
a. Svobodnd/svobodny
b. Vdana/zenaty
c. Rozvedena/rozvedeny
d. Vdova/vdovec

14. Jak dlouho je to od udalosti, kdy doSlo u
osoby k poskozeni mozku?
a. 0-6mésict

b. 6 mésicti— 1 rok
c. 2-3roky

d. 4-51et

e.

Vice jak 5 let
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Priloha 25 — Zpétna vazba

(Zdroj: autorka)

Zpétna vazba k Dotazniku rodinnvch poti'eb

Prosim zakrouZkujte jednu z odpovédi nebo vasi odpovéd’ vypiste.
Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z Dotazniku rodinnych potieb?

Velice obtizné
Docela obtizné
Pomérné snadné
Velice snadné
Nemohu odpovédét

© Ao TP

Na jaké otazKky bylo pro vas konkrétné obtizné odpovédét? Prosim, uved’te jejich Cisla.

Byly pro vas viechny otazky srozumitelné? Pokud ne, prosim uved’te jejich <isla.

a. Ano

Zde je prostor pro vas a vase dalsi pripominky k dotazniku (Byly n¢jaké otdzky matouci,
kladli byste otazky jinak nebo povazujete nékteré otazky za zbytecné? Uved'te vSe, co vam
prijde dilezité, vse, co by se dalo vylepsit):
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Piiloha 26 — Diivody pro volbu KRL

Dtivodem vybéru respondentti za pomoci KRL je nejen logisticky. Predvyzkum
se zaméfuje na pacienty v chronické fazi onemocnéni. Chronicka faze je z ¢asového
hlediska definovana jako stav, ktery trva 6 mésicii a déle, vétSinou zahrnuje ambulantni
rehabilitaci, ale mize zahrnovat i lizkovou (Institute of Medicine, 2011). Klinika
rehabilitaniho 1ékatstvi VFN a 1. LF UK v Praze se zam¢fuje na dlouhodobou komplexni
rehabilitaci pacientll se ziskanym poskozenim mozku, nabizi ambulantni rehabilitaci,
1 lizkovou na oddélenich VSeobecné fakultni nemocnice v Praze (VFN). Nabizi tak

Sirokou databdazi pacientl po ziskaném poSkozeni mozku v riznych f4zim onemocnéni.
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Priloha 27 — Eticka aspekty prace

Rodinni pfislusnici i lidé po TBI byli pfed zapojenim do projektu sezndmeny
s povahou a ucelem piedvyzkumu. Podepsdnim informovaného souhlasu, ktery
obsahuje sezndmeni s etickymi zdsadami (tzn. dobrovolnost vyzkumu s moZznosti
svobodného ukonceni, zajisténi anonymity dat apod., v€etné souhlasu s Gcasti bez
naroku na finanéni odménu) vyjadiili rodinni pfislusnici i osoby po TBI souhlas
s ucasti. Pro zachovani anonymity dat, byl vytvofen pro kazdého respondenta specialni
kod. Veskera data jsou tak vedena pouze pod kodem, dale nejsou zvetejiiovany
identifika¢ni tdaje respondentd pro zajiSténi ochrany osobnich udaja. Dale
respondenti (i pacienti KRL) podepisuji souhlas se zpracovanim a shromazd’ovanim

osobnich dat (ptiloha 29 a 30)
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Piiloha 28 — Informovany souhlas

Identifikaéni kod:

Informovany souhlas

Pacient: it r et s e e et s e e e s s s b s s a e
(jméno, pfijmeni)

Rodinny prislu$nik/peCujici: = .eieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiein et ee e s s ee e
(jméno, pfijmeni)

Zdravotnik, ktery proved] pouCeni: ....c.ccceiviiiiiiiiiieiiiiiiiiiiiiiiiticiitieietetitieieetisieesnsane
(jméno, pfijmeni, titul)

V ramci projektu (nazev diplomové prace): Zmény Zivotnich potfeb rodin pacientii po poSkozeni
mozku z hlediska ergoterapie.: Preklad, administrace a hodnoceni dotazniku Family Needs
Questionnaire

Informace pro Géastniky vyzkumu:

1. My, nize podepsani/é souhlasime se svou ucasti ve studii. Je ndm vice nez 18 let.

2. Byli/y jsme podrobné informovani/y o cili projektu, o jejich postupech a o tom, co se od nas
o¢ekava. Student povéieny provadénim této studie nam vysvétlil o¢ekavané piinosy.
Bereme na védomi, ze provadeény projekt je vyzkumnou ¢innosti.

3. Budu se studentem spolupracovat a v piipadé vyskytu jakéhokoliv nesrovnalosti ¢i nejasnosti ho budu

ihned informovat.

4. Porozuméli/y jsme tomu, Ze svou Gc¢ast ve studii miizeme kdykoliv pferusit ¢i ukoncit, aniz by to
jakkoliv ovlivnilo pribéh dalsiho 1é¢eni. NaSe ucast ve studii je dobrovolna.

5. Pfi zatfazeni do projektu budou nase osobni data uchovana s plnou ochranou davérnosti dle platnych
zakonti CR.
Je zarucena ochrana diivérnosti naSich osobnich dat. Pfi vlastnim provadéni projektu
mohou byt osobni udaje poskytnuty jinym nez vyse uvedenym subjektiim pouze bez identifikaénich
udajt, to znamena anonymni data pod ¢iselnym kddem. Rovnéz pro vyzkumné a védecke tucely
mohou byt nase osobni tdaje poskytnuty pouze bez identifikacnich udaji (anonymni data) nebo
s nas$im vyslovnym souhlasem.

6. S nasi ucasti ve studii neni spojeno poskytnuti Zddné finanéni ani jiné odmeény.

7. Porozuméli/y jsme tomu, Ze naSe jména se nebudou nikdy vyskytovat v referatech o tomto projektu.
Dobrovolné souhlasime s pouzivanim ziskanych vysledkt pro védecké tcely a s jejich
publikovanim, pfi dodrzeni zasad anonymity.

zahrnutim do této studie.

Podpis pacienta/zakonného zastupce Podpis rodinného piislusnika/pecujiciho

datum: ...oeeveveeiinnins datum: .....oooeeerinnnns

Prohlasuji, Zze student 1. LF UK, ktery nam poskytl pouceni, nam osobné vysvétlil vse, co je obsahem tohoto
pisemného informovaného souhlasu a méli/y jsme moznost klast mu otdzky, na které nam radné odpovedel.
ProhlaSujeme, Ze jsme shora uvedenému pouceni a informacim plné porozuméli/y a vyslovné souhlasime se
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Priloha 29 — Souhlas s ambulantni péci

(Zdroj: interni dokument KRL)

Vieobecna fakultni nemocnice v Praze
U Nemocnice 499/2, 128 08 Praha 2
IC 00064165, tel. 224961111

SOUHLAS V AMBULANTNI PECI* Tl

Jméno a pfijmeni; r. .

VaZena pani, vaZeny pane,
vitame Vas ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze (dale jen VFN). Jsme pripraveni Vam pomoci
a usnadnit Vam pobyt a pribéh Iéceni.

VFN je vyukovym a védeckym pracovistém. Pod dohledem zdravotnik( zde vykondavaji svou praxi osoby
pripravujici se k vykonu povolani (studenti, stazisti). Jejich vyuka neni mozna bez Vasi spoluprace. Proto
prosime o pochopeni, trpélivost a souhlas, aby tyto osoby mohly nahlizet do Vasi zdravotnické
dokumentace a mohly byt pfitomné pfi poskytovani zdravotnich sluZzeb Vasi osobé. Uvedeny souhlas
mate pravo odmitnout nebo sviij pfipadny souhlas miiZzete kdykoliv odvolat.

Souhlasim s pfitomnosti osob pripravujicich se na vykon povolani vcéetné nahlizeni do
zdravotnické dokumentace. []ano [1ne

Pro védecké a vyukové Ucely je nezbytné, aby zdravotnicti pracovnici VFN méli pfistup do Vasi
zdravotnické dokumentace a mohli si z ni pofizovat potfebné vypisy a kopie. Pouzité Udaje v takovém
pfipadé mohou byt uvefejnény pouze v anonymizované podobé, ze které nelze poznat Vasi identitu.
Uvedeny souhlas mate pravo odmitnout nebo sviij pfipadny souhlas miiZete kdykoliv odvolat.

Souhlasim s vySe uvedenym zpracovanim mych osobnich adaji. [ ]ano [Ine

Prohlasuji, Ze si preji, aby niZze uvedené osoby byly opravnény:
1. ziskat informace o mém zdravotnim stavu,
2. nahlizet do mé zdravotnické dokumentace (ZD) a pofizovat si z ni kopie nebo vypisy,

3. wvyslovit souhlas ¢ nesouhlas s poskytovanim zdravotnich sluzeb, nebudu-li toho s ohledem na svij
zdravotni stav schopen/a (zastupny souhlas).

Iméno a pFijmeni, vztah k pacientovi, kontakt Ziskani inf,ormace Nahlizeni K(’)p.ie, Zastupny
= i : o zdravotnim stavu do ZD vypisy souhlas
Rozsah informace (vse/specifikace rozsahu) (ad 1) (ad 2) (ad 2) (ad 3)

O 0O 4]0
I N A B

Prosime Vas o urceni zplsobu informovani Vas/Vami urCené osoby:
[ osobné [ telefonicky, e-mailem, SMS, faxem
Heslo pro komunikaci (které sdélite urené osobé sém/sama):l ‘

Zakazuji poskytovat informace o mém zdravotnim stavu témto osobam:

Jméno a pFijmeni Vztah k pacientovi
V Praze dne:| podpis pacienta/jméno a podpis zakonného zastupce jméno a podpis
a jeho vztah k padentovi/jméno a podpis opatrovnika zdravotnického pracovnika
verze c”f’s/a:l l platnost od. | l l’i_sk.'l I
* Zdkon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach Strana 1z 1
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Priloha 30 — GDPR souhlas

(Zdroj: vychazi z Eticka komise VFN, ©2019, upraveno autorkou)

w__r

Souhlas se shromaZd’ovanim a zpracovanim osobnich idaju p¥i provadéni
studie ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze

Nazev studie: Zmény Zivotnich potieb rodin pacienti po poskozeni mozku z pohledu
ergoterapie.: Pfeklad, administrace a hodnoceni dotazniku Family Needs Questionnaire

Regitel studie: Be. Zuzana Jaro$ova

Vazena pani, vazeny pane,

Vas lékar Vam nabidl ucast ve studii a popis studie byl uveden v informacich pro pacienta.
Pokud budete souhlasit a ucastnite se studie, je tfeba Vas informovat i o zpracovani osobnich
udajui, které je nezbytné k tomu, aby studie mohla byt provedena.

Studie se mizete zucastnit pouze tehdy, pokud budete souhlasit se shromazd’ovanim

a zpracovanim osobnich udajii tak, jak je popsano v tomto formulafi. Va§ vyslovny souhlas se
zpracovanim téchto Gdaji by mél byt udélen po sdé€leni, pro jaky Gcel zpracovani a k jakym
osobnim Gdajim je souhlas davan, jakému spravci a na jaké obdobi. Vase osobni udaje budou
zpracovavany Vseobecnou fakultni nemocnici v Praze, U Nemocnice 2, 128 08 Praha 2, ktera
je spravcem téchto dat.

Tyto informace jsou sepsany v souladu se zdkonem ¢.110/2019 Sb., vychazejicim z Nafizeni
Evropského Parlamentu a Rady (EU) 2016/679 o ochrané fyzickych osob v souvislosti se
zpracovanim osobnich 0daji a o volném pohybu téchto daji a o zruseni smérnice 95/46/ES
(obecné nafizeni o ochrané osobnich udajii).

Studijni centrum bude zaznamenavat Vase osobni (daje vCetné jména
a kontaktnich udaji, data narozeni, pohlavi, stejn& tak udaje z Vasi anamnézy a klinicka data
shromazdéna v souvislosti s Vasi Gcasti ve studii. Veskeré udaje budou uchovavany pouze
pro éely studie a v souladu s platnou pravni pravou. Bez zpracovani osobnich tdaji by
nebylo mozné provést a ani vyhodnotit provadénou studii.

Do Vasich osobnich zaznami ve zdravotnické dokumentaci ma pfistup pouze lékar
provadéjici studii a osoby s nim spolupracuji na studii a dale osoby povéiené dohledem nad
pribéhem studie. Pokud by se jednalo o studii s 1é¢ivem, dohled mohou vykonavat pracovnici
Statniho ustavu pro kontrolu 1é¢iv — SUKL. U vsech studii mohou dohled vykonavat ¢lenové
Etické komise VSeobecné fakultni nemocnice v Praze. Tyto osoby jsou vazany povinnou
mlcéenlivosti a kontroluji, zda je studie fadné provadéna, zda je zajisténa bezpecnost ucastnikl
studie a také zda jsou shromazdéné osobni udaje a dalsi informace spravné.

Aby byla zajisténa ochrana soukromi, viechny idaje a odebrané vzorky ziskané ve studii
budou zpracovany pouze v pseudonymizované podobé. To znamena, Ze k udajiim a vzorkim
budou piifazeny kody. Udaje umoziujici zjistit Vasi totoznost tak neopusti pracovisté 1ékare.
Pouze 1€kat a opravnéné osoby budou mit moznost spojit tento kéd s Vasim jménem - a fo na
seznamu, ktery bude bezpe¢né uloZen ve studijnim centru po dobu nezbytné nutnou

k naplnéni Gcelu celé studie.

Prostfednictvim svého Iékafe mate pravo na pfistup k informacim, které byly o Vas
shromazdény a ptipadné pozadat i o jejich opravu. Mate navic narok stéZovat si na to, jakym
zpusobem bylo s VaSimi osobnimi udaji zachazeno. Stiznost muzete vznést k Uradu na
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ochranu osobnich udaji, se sidlem Pplk. Sochora 27, 170 00 Praha 7. Tento Utad je
odpovédny za prosazovani prava na ochranu osobnich udaja.

Za urcitych okolnosti pfi splnéni podminek danych platnou pravni Gpravou mate pravo
pozadat o jejich vymazani/odstranéni, omezit zpracovani téchto udaji nebo pozadat o to, aby
byly tyto tdaje poskytnuty Vam ¢i treti strané ve strukturovaném, bézné pouZzivaném a
strojové Citelném formatu. Mate rovnéz pravo na soupis zpracovavanych osobnich udaju.

Po ukonceni studie nebo po ukonceni Vasi ucasti ve studii zuistavaji daje spravci, aby nebyla
naru$ena validita dat ziskanych ve studii, a to po dobu nezbytnou k dosazeni ucelu provadéné
studie. Pokud byste odstoupili ze studie pfed€asné, tidaje shromazdéné pied odstoupenim
mohou byt zpracovany spolecné s dal§imi udaji shromazdénymi v ramci této studie.
Ve studijni databazi se vsak jiz nebudou shromazd’'ovat zadné dalsi informace, pokud k tomu
vyslovné nedate souhlas.

Tento souhlas se zpracovanim osobnich daji vyjadiujete na dobu nezbytné nutnou pro fadné
vyhodnoceni této studie.

Vysledky této studie mohou byt publikovany v odborném tisku, mohou slouzit k vyukovym
a védeckym tceliim. Chtéli bychom zdtiraznit, Ze se vzdy bude jednat o souhrnné vysledky
studie, ze kterych nebude mozné Vas identifikovat. A také se nikde ve vyhodnoceni studie
neobjevi Vase jméno ¢i jina informace, ktera by mohla vést k odhaleni Vasi totoznosti.

Ptiloha 13 k 19 SPP 03 Etické komise VFN Strana 2 (Celkem 2)
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Priloha 31 — Rozhodnuti Etické komise VFN

Eticka komise VFN projednala dne 17. 12. 2020 a 4. 1. 2021 vydala souhlasné
stanovisko s provedenim vyzkumného projektu ,,Zmény zivotnich potfeb rodin
pacienti po posSkozeni mozku zpohledu ergoterapie: Preklad, administrace
a hodnoceni dotazniku Family Needs Questionnaire.* (¢.j.: 2208/20 S-IV) na Klinice
rehabilita¢niho 1ékatstvi VFN a 1. LF UK.
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Priloha 32 - Kazuistiky

KAZUISTIKA 2

PACIENT 2

Vék: 35 Pohlavi: Muz

Vzdélani: Stredoskolskeé Rodinny stav: Svobodny

Doba od trazu: Vice jak 5 let

Sobéstacnost: FIM z 1/2018
Celkovy pocet bodli — 99

Celkovy pramér — 5,5

Pramér fyzické polozky — 5,77

Pramér psychosociélni polozky — 4,8

PECUJICI 2

Vék: 73 Pohlavi: Zena

Vzdélani: Vyucena Rodinny stav: Vdova

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢ Primarni pecovatel: Ano
Délka péce: Vice jak 5 let Frekvence péce: 7 dni v tydnu

Denni doba péce: Vice jak 12 h
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Odpovédi
Tabulka 2.3 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni dulezitosti respondenta 2

Potieby Mira plnéni potieb Diilezitost poti‘eb
1 ANO Velmi dulezité
2 ANO Nevim
3 CASTECNE Mirng dalezité
4 ANO Velmi dulezité
5 ANO Velmi dalezité
6 CASTECNE Dilezité
7 CASTECNE Velmi dalezité
8 ANO Dilezité
9 ANO Dilezité
10 CASTECNE Dilezité
11 CASTECNE Dilezité
12 ANO Velmi dualezité
13 ANO Nepouzitelné/zbytecné
14 ANO Dilezité
15 CASTECNE Mirné dilezité
16 ANO Velmi dilezité
17 ANO Dilezité
18 ANO Dilezité
19 ANO Mirné dilezité
20 NE Nedulezité
21 ANO Velmi dalezité
22 CASTECNE Mirné dilezité
23 ANO Mirng dalezité
24 CASTECNE Nedulezité
25 CASTECNE Mirné dilezité
26 ANO Dilezité
27 NE Nepouzitelné/zbytecné
28 CASTECNE Velmi dalezité
29 CASTECNE Velmi dalezité
30 NE Nepouzitelné/zbytecné
31 ANO Dilezité
32 ANO Dilezité
33 NE Nepouzitelné/zbytecné
34 NE Velmi dualezité
35 CASTECNE Velmi dalezité
36 NE Velmi dalezité
37 ANO Mirné dilezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.4 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 2

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtiZzné odpovédét na otazky z
i L . Docela obtizné
Dotazniku rodinnych poti'eb?

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné

. < 1x 20, 27, 30, 33
obtizné odpovédét?
Byly pro vas vSechny otazky srozumitelné?
Ne
Pokud jste na predchozi otazku odpovédéli
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo 20, 27, 30, 33

znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v
dotazniku postradate? Pokud ano, prosim -

uved’te je.

Zde je prostor pro vas a vaSe dalsi

pripominky:

(Zdroj: autorka)

Dopliiujici informace od respondenta:
S respondentem probéhl telefonicky rozhovor nad ramec zpétné vazby:
,Otazky jsem urcila jako obtizné nebo nesrozumitelné ve smyslu ,,obtizné si pod tim

néco predstavit, pochopit je* nebo ,,nevim, co na to odpovédét™.

Shrnuti: V tabulce 2.3 respondent 2 oznacil nejvétsi ¢ast potreb jako splnéne,
nasledované casteCné splnénymi potfebami.  Splnéné potieby byly nejcastéji
povazovany za diilezité a velmi dilezité. Casteéné spInéné potieby byly velmi diilezité
nebo mirné dulezité. Nesplnénych potieb mél respondent 6, z toho tfi potieby oznacil
za zbytecné, dvé za nedutlezité, pouze jednu za velmi dulezitou (ot. ¢. 34).

Pro respondenta bylo odpovidani na FNQ obtizné&;si.
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KAZUISTIKA 3

PACIENT 3
Vék: 21 Pohlavi: Zena
Vzdélani: Zakladni Rodinny stav: Svobodna

Doba od urazu: 4 - 5 let

Sobéstacnost: FIM z 2/2021
e Celkovy pocet boda — 97
e Celkovy pramér — 5,39
e Primér fyzické polozky — 5,23

e Primér psychosocialni polozky — 5,8

PECUJICI 3

Vék: 53 Pohlavi: Zena

Vzdélani: Vyssi odborné Rodinny stav: Vdana

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢ Primarni pecovatel: Ano
Délka péce: 4 — 5 let Frekvence péce: 7 dni v tydnu

Denni doba péce: 9— 12 h
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Odpovédi
Tabulka 2.5 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni dilezitosti respondenta 3

Potieby Mira pInéni potieb DiileZitost potieb
1 CASTECNE Velmi dalezité
2 CASTECNE Velmi daleZité
3 CASTECNE Dilezité
4 CASTECNE Velmi dalezité
5 CASTECNE Velmi dulezité
6 CASTECNE Velmi dulezité
7 CASTECNE Velmi dalezité
8 CASTECNE Velmi dalezité
9 CASTECNE Velmi dulezité
10 CASTECNE Velmi dulezité
11 CASTECNE Velmi dalezité
12 CASTECNE Velmi daleZité
13 ANO Velmi dulezité
14 CASTECNE Dilezité
15 CASTECNE Dilezité
16 ANO Velmi dulezité
17 ANO Diilezité
18 NE Velmi dulezité
19 NE Velmi dulezité
20 NE Velmi dulezité
21 CASTECNE Velmi dilezité
22 NE Velmi dulezité
23 NE Velmi dulezité
24 CASTECNE Velmi dalezité
25 CASTECNE Velmi dalezité
26 CASTECNE Velmi dulezité
27 CASTECNE Velmi dulezité
28 CASTECNE Velmi dulezité
29 CASTECNE Velmi dulezité
30 CASTECNE Velmi dalezité
31 CASTECNE Mirné dalezité
32 CASTECNE Dilezité
33 CASTECNE Velmi dalezité
34 CASTECNE Velmi dalezité
35 CASTECNE Velmi dileZité
36 CASTECNE Mirné dalezité
37 CASTECNE Dilezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.6 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 3

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z

Dotazniku rodinnych poti'eb? Pomérné€ snadné

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné

obtizné odpovédét? -

Byly pro vas vSechny otazky srozumitelné?
Ano

Pokud jste na pi‘edchozi otazku odpovédéli
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo -

znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v
dotazniku postradate? Pokud ano, prosim -

vypiste je pod tuto otazku.

Zde je prostor pro vas a vaSe dalsi

pripominky:

(Zdroj: autorka)

Dopliiujici informace od respondenta:
,»Bylo obtizné odpovédét na vzdélani poskozené osoby, z diivodu pireruSeni

studia.

Shrnuti: Respondent 3 oznacil dle tabulky 2.5 nadpoloviéni pocet potieb
jako splnéné ¢astecné. Jen velmi malé mnoZstvi potieb bylo hodnoceno jako splnéné
nebo nesplnéné. VSechny potieby byly hodnoceny jako velmi diilezité nebo dilezité.
Respondent neuvedl Zadné obtiZe pii vypliovani a jednotlivé polozky FNQ hodnoti

jako srozumitelné.
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KAZUISTIKA 4

PACIENT 4

Vék: 39

Vzdélani: Vysokoskolské
Doba od trazu: Vice jak 5 let

Sobéstacnost: FIM z 7/2019

e Celkovy pocet bodia — 99

e Celkovy priamér — 5,5

Pohlavi: Muz
Rodinny stav: Svobodny

e Pramér fyzické polozky — 5,77

e Primér psychosocialni polozky — 4,8

PECUIJICT 4

Vék: 64

Vzdélani: StredoSkolsky

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢
Délka péce: Vice jak 5 let
Denni doba péce: Vice jak 12 h
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Pohlavi: Muz
Rodinny stav: Zenaty
Primarni pecovatel: Ano

Frekvence péce: 7 dni v tydnu



Odpovédi
Tabulka 2.7 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni dilezitosti respondenta 4

Potfebuji... Mira plnéni potieb DiileZitost poti‘eb
1. CASTECNE Velmi daleZité
2 CASTECNE Velmi dtleZité
3 ANO Velmi dalezité
4 CASTECNE Velmi daleZité
5 CASTECNE Nediilezité
6 CASTECNE Velmi dalezité
7 CASTECNE Velmi dalezité
8 CASTECNE Velmi dilezité
9 CASTECNE Velmi dalezité
10 ANO Velmi dulezité
11 CASTECNE Velmi dulezité
12 CASTECNE Velmi dulezité
13 ANO Velmi dulezité
14 NE Nepouzitelné/zbytecné
15 NE Velmi dulezité
16 CASTECNE Velmi dalezité
17 CASTECNE Velmi dalezité
18 ANO Velmi dulezité
19 ANO Velmi dulezité
20 ANO Velmi dalezité
21 ANO Velmi dulezité
22 ANO Velmi dulezité
23 ANO Velmi dalezité
24 CASTECNE Mirn& dalezité
25 CASTECNE Mirng dalezité
26 ANO Velmi dulezité
27 ANO Velmi dalezité
28 ANO Velmi dalezité
29 ANO Velmi dalezité
30 NE Nepouzitelné/zbytecné
31 ANO Velmi dilezité
32 ANO Nevim
33 NE Nepouzitelné/zbytecné
34 CASTECNE Velmi dilezité
35 ANO Velmi dalezité
36 ANO Velmi dalezité
37 ANO Velmi dilezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.8 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 4

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z
Pomérné snadné
Dotazniku rodinnych poti'eb?

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné

obtizné odpovédét?

Byly pro vas vSechny otazky srozumitelné? Ano

Pokud jste na predchozi otazku odpovédéli
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo -

znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v
dotazniku postradate? Pokud ano, prosim -

vypiste je pod tuto otazku.

U otazky 1.-13. je velky rozdil v Rakousku a u nas, hlavné
v kritickém stadiu. Ot. 5. potiebuji, ale splnéna je jen
nékdy, a je to vidét. Ot. 30. - zamé&stnavatel ukoncil

Zde je prostor pro vas a vaSe dalsi
pracovni pomeér, neni to mozné, zdravotni stav to

pripominky: ) )
neumoziuje. Ot. 33. - kli¢ova otazka, postizeny vnima
velmi siln€ pocity, bez upfimnosti a pozitivity, lasky a

pratelstvi se stav u té¢zkého postizeni mozku nezlepsi.

(Zdroj: autorka)

Doplitujici informace od respondenta: -

Shrnuti: Respondent 4 oznacil podobné mnozstvi potfeb FNQ (viz tabulka
2.7) jako splnéné nebo Castené splnéné. Témet vSechny tyto potieby byly hodnoceny
jako velmi dilezité. Nesplnénych potfeb mél respondent minimum (4), kdy kromé
jedné jsou vSechny hodnoceny jako zbytecné nebo nepouzitelné. Respondent

s vyplnénim dotazniku nemél vyznamné obtize, hodnoti cz — verzi jako srozumitelnou.
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KAZUISTIKA §

PACIENT 5
Vék: 43 Pohlavi: Muz
Vzdélani: Stredoskolskeé Rodinny stav: Rozvedeny

Doba od urazu: 2 — 3 roky

Sobéstacnost: FIM z 3/2021
e Celkovy pocet bodi— 116
e Celkovy primér — 6,4
e Pramér fyzické polozky — 6,7

e Primér psychosocialni polozky — 5,6

PECUIJICT 5

Vék: 65 Pohlavi: Zena

Vzdélani: Vyucena Rodinny stav: Vdana

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢ Primarni pecovatel: Ano

Délka péce: 2 — 3 roky Frekvence péce: 3 — 4 dny v tydnu

Denni doba péce: 0 —4 h
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Odpovédi
Tabulka 2.9 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni dualezitosti respondenta 5

Poti‘eby Mira plnéni poti‘eb DiileZitost potieb
1 ANO Nevim
2 CASTECNE Mirné dilezité
3 NE Nepouzitelné/zbytecné
4 ANO Dilezité
S ANO Dulezité
6 ANO Nepouzitelné/zbytecné
7 ANO Dullezité
8 CASTECNE Dilezité
9 CASTECNE Dilezité
10 ANO Dullezité
11 ANO Dilezité
12 ANO Dilezité
13 ANO Dilezité
14 ANO Dullezité
15 ANO Dilezité
16 ANO Dilezité
17 ANO Dulezité
18 ANO Dilezité
19 CASTECNE Dilezité
20 NE Dulezité
21 CASTECNE Dilezité
22 NE Dilezité
23 CASTECNE Dilezité
24 CASTECNE Dulezité
25 CASTECNE Dilezité
26 CASTECNE Dilezité
27 CASTECNE Dulezité
28 ANO Dillezité
29 ANO Dulezité
30 CASTECNE Dilezité
31 ANO Diilezité
32 CASTECNE Dilezité
33 ANO Velmi dalezité
34 ANO Diilezité
35 ANO Velmi diilezité
36 CASTECNE Velmi dilezité
37 NE Diilezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.10 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 5

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z
Pomérné snadné
Dotazniku rodinnych potieb?

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné

obtizné odpovédét?

Byly pro vas vSechny otazky srozumitelné? Ne

Pokud jste na predchozi otazku odpovédéli
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo -

znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v
dotazniku postradate? Pokud ano, prosim -

vypiste je pod tuto otazku.

Zde je prostor pro vas a vaSe dalsi

pripominky:

(Zdroj: autorka)

Doplitujici informace od respondenta: —

Shrnuti: Dle tabulky 2.9. respondent 5 hodnotil potieby FNQ nejcastéji jako
splnéné, nasledné jako Caste¢né splnéné, pouze Ctyii potieby byly hodnoceny jako
nesplnéné. Splnéné potfeby byly pro respondenta ve vétsSiné dilezité, stejné jako
¢astecn¢ splnéné potieby. Nesplnéné potieby byly taktéz pro respondenta dilezité,
v jednom piipadé (ot. €. 6) se jednalo o zbytecnou polozku. Vyplnéni pro respondenta
bylo pomémé snadné, nckteré polozky byly pro respondenta nesrozumitelné, ale

konkrétni otdzky neuvedl.
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KAZUISTIKA 6

PACIENT 6
Vék: 24 Pohlavi: Muz
Vzdélani: Zakladni Rodinny stav: Svobodny

Doba od urazu: 2 — 3 roky

Sobéstacnost: FIM z 5/2019
e Celkovy pocet bodi — 118
e Celkovy pramér — 6,56
e Pramér fyzické polozky — 7

e Primér psychosocialni polozky — 5,8

PECUJICI 6

Vék: 43 Pohlavi: Zena

Vzdélani: StredoSkolské Rodinny stav: Rozvedena

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢ Primarni pecovatel: Ano

Délka péce: 2 — 3 roky Frekvence péce: 1 — 2 dny v tydnu

Denni doba péce: 0 —4 h
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Odpovédi
Tabulka 2.11 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni dilezitosti respondenta 6

Poti‘eby Mira plnéni poti‘eb DiileZitost potieb
1 ANO Velmi dilezité
2 CASTECNE Dilezité
3 CASTECNE Dilezité
4 ANO Velmi dilezité
S CASTECNE Velmi dtlezité
6 CASTECNE Velmi diilezité
7 ANO Velmi dtlezité
8 ANO Velmi diilezité
9 CASTECNE Velmi diilezité
10 ANO Velmi dtlezité
11 ANO Velmi diilezité
12 ANO Velmi diilezité
13 ANO Velmi diilezité
14 ANO Velmi dtlezité
15 NE Velmi diilezité
16 ANO Velmi dilezité
17 ANO Velmi dalezité
18 NE Velmi dillezité
19 NE Velmi diilezité
20 ANO Velmi dalezité
21 ANO Velmi diilezité
22 CASTECNE Velmi diilezité
23 CASTECNE Velmi diilezité
24 CASTECNE Dilezité
25 CASTECNE Dulezité
26 ANO Velmi diilezité
27 ANO Velmi dalezité
28 ANO Velmi dtlezité
29 ANO Velmi dalezité
30 ANO Velmi dalezité
31 CASTECNE Dillezité
32 ANO Velmi dalezité
33 ANO Velmi dalezité
34 CASTECNE Velmi dilezité
35 ANO Velmi dtlezité
36 ANO Velmi dalezité
37 ANO Dilezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.12 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 6

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z
Docela obtizné
Dotazniku rodinnych potieb?

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné

26,31, 34,35
obtizné odpovédét?
Byly pro vas vSechny otazky srozumitelné? Ne
Pokud jste na predchozi otazku odpovédéli
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo 14, 17, 18, celkové dvojznacné otazky

znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v
Kompletni poradenska sluzba (pozn. autorky -mysleno
dotazniku postradate? Pokud ano, prosim
koordinovanou péci)
vypiste je pod tuto otazku.

U otazky 2. a 3. mi vadi "denné", otazka 18. slovo
"prostiedky" mozna nahradit slovem "moznosti", ot. 13. se
nas netyka jsme abstinenti + specifikovat, zda se tyka

pripominky: pacienta nebo pecujiciho. Ot. 14. formulovat jinak.
Dvojznaéné otazky, bez pomoci terapeuta obtizné nékteré
otazky pochopit.

Zde je prostor pro vas a vaSe dalsi

(Zdroj: autorka)

Dopliiujici informace od respondenta: S respondentem probihalo vyplnéni
dotaznikd osobné. Respondent doplnoval jednotlivé polozky svymi komentafi, jak
probihala rehabilitace, cela situace u syna a v jejich rodiné. Respondent udava, ze se
hodné zajimal a vyptaval sdm, bez své vlastni iniciativy by se Casto nedozvédél to, co
potteboval. Nikdo respondentovi nenabidl dalsi sluzby, vSe si dohleddval sam vcetné
naroki na prispévky a socialni davky. K ot. 7 — upfimné zodpovédét informace, dle
respondenta se tak délo az na rehabilitaci. Respondent se doptaval na vyznam otazek
26, 31, 34 a 35. Bylo pro n¢ho t€zké pochopit, k cemu potieba slouzi, nutno vysvétlit,

ze se tyka podpory rodiny a jeho blizkych a podplrnych sluzeb.

Shrnuti: Dle tabulky 2.11. respondent 6 hodnotil potieby FNQ nejcastéji jako
splnéné. Témét vSechny splnéné potieby byly oznaceny za velmi dulezité, stejné jako
tf1 nesplnéné potieby. Respondent oznacil odpovidani na otazky jako docela obtizné,

oznacil n€kolik obtiznych a nesrozumitelnych otazek a navrhl 1 nékolik tprav.
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KAZUISTIKA 7

PACIENT 7
Vék: 45 Pohlavi: Muz
Vzdélani: Stredoskolskeé Rodinny stav: Svobodny

Doba od urazu: 2 — 3 roky

Sobéstacnost: FIM z 11/2019
e Celkovy pocet bodia — 99
e Celkovy priamér — 5,5
e Primér fyzické polozky — 6,23

e Primér psychosocialni polozky — 3,6

PECUJICI 7

Vék: 74 Pohlavi: Muz

Vzdélani: StredoSkolské Rodinny stav: Vdovec

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢ Primarni pecovatel: Ano
Délka péce: 6 més. — 1 rok Frekvence péce: 7 dni v tydnu

Denni doba péce: 6 -8 h
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Odpovédi
Tabulka 2.13 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni diilezitosti respondenta 7

Potieby Mira pInéni potieb DiileZitost potieb
1 ANO Dulezité
2 CASTECNE Velmi ddlezité
3 CASTECNE Nedilezité
4 ANO Velmi dulezité
5 ANO Velmi dualezité
6 ANO Velmi dilezité
7 ANO Velmi dilezité
8 ANO Dulezité
9 ANO Velmi dilezité
10 ANO Velmi dilezité
11 ANO Velmi dilezité
12 ANO Dulezité
13 NE Nepouzitelné/zbytecné
14 ANO Velmi dilezité
15 ANO Dulezité
16 ANO Velmi dilezité
17 ANO Velmi dilezité
18 ANO Velmi dulezité
19 CASTECNE Velmi diilezité
20 NE Velmi dilezité
21 NE Velmi dilezité
22 ANO Velmi dulezité
23 NE Velmi dilezité
24 ANO Dulezité
25 ANO Dulezité
26 ANO Velmi dilezité
27 ANO Velmi dilezité
28 ANO Velmi dalezité
29 NE Nevim
30 ANO Mirné dulezité
31 ANO Velmi dalezité
32 NE Velmi dilezité
33 ANO Nepouzitelné/zbytecné
34 ANO Velmi dulezité
35 NE Velmi dalezité
36 ANO Dulezité
37 NE Mirné dulezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.14 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 7

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z
Pomérné snadné
Dotazniku rodinnych potieb?

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné

obtizné odpovédét?

Byly pro vas vSechny otazky srozumitelné? Ano

Pokud jste na predchozi otazku odpovédéli
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo -

znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v
dotazniku postradate? Pokud ano, prosim -

vypiste je pod tuto otazku.

Otazka 2. a 3. - denné je moc Casto, mozna vynechat, na
Zde je prostor pro vas a vaSe dalsi ) )
nékteré otazky je t€z8i odpovedét, jsem vdovec, syn uz
pripominky:
nema moc vazeb na pratele

(Zdroj: autorka)

Dopliiujici informace od respondenta: S respondentem probihalo
vyplnovani osobné, respondent nahlas uvazoval o vyznamu otazek a doplnoval
komentafi, jak to probihd u nich vrodiné. K ot. 15 — respondent nebyl nikym
instruovan, vi vS8ak sadm, jak si s danou situaci poradit. Jedna se o vdovce, nema uz
dalsi rodinu, kterd by pomohla, ma jen sestfenici; nema moc ¢asu na své kamarady

nebo zajmy, ale piesto je hodnoti jako splnéné.

Shrnuti: Dle tabulky 2.13. respondent 7 hodnotil potieby FNQ nejcastéji jako
splnéné, minimum otizek jako castetné splnéné. Splnéné potieby byly
pro respondenta ve vétSin€ velmi dilezité a dilezité. Nesplnéné potieby byly
ve vétSin€ oznaceny za velmi dilezité, v jednom pfipadé za zbyte¢nou. Vyplnéni
pro respondenta bylo pomérné snadné¢, otazky FNQ oznacil za srozumitelné. Piesto

navrhl nékolik tprav otazek.
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KAZUISTIKA 8
PACIENT 8

Vék: 41

Vzdélani: Stredoskolské

Doba od trazu: Vice jak 5 let

Sobéstacnost: FIM z 3/2021

e Celkovy pocet bodi — 19
e Celkovy primér — 1,05

Pohlavi: Zena

Rodinny stav: Rozvedena

e Pramér fyzické polozky — 1

e Primér psychosocialni polozky — 1

PECUIJICT 8

Vék: 65

Vzdélani: Stredoskolskeé

Vztah k osobé po TBI: Rodi¢
Délka péce: Vice jak 5 let
Denni doba péce: Vice jak 12 h
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Pohlavi: Zena
Rodinny stav: Vdana
Primarni pecovatel: Ano

Frekvence péce: 7 dni v tydnu



Odpovédi
Tabulka 2.15 — Odpovédi z FNQ a hodnoceni dilezitosti respondenta 8

Poti‘eby Mira plnéni poti‘eb DilezZitost potieb
1 ANO Velmi dalezité
2 ANO Velmi dillezité
3 CASTECNE Dilezité
4 ANO Dilezité
S ANO Dilezité
6 ANO Velmi dillezité
7 ANO Dilezité
8 ANO Dulezité
9 ANO Dulezité
10 ANO Dilezité
11 ANO Dalezité
12 NE Nevim
13 NE Nevim
14 CASTECNE Dilezité
15 CASTECNE Mirné dalezité
16 ANO Mirné dalezité
17 CASTECNE Nediilezité
18 ANO Dalezité
19 CASTECNE Dulezité
20 NE Nediilezité
21 ANO Mirné dalezité
22 ANO Dulezité
23 CASTECNE Dulezité
24 ANO Mirné diilezité
25 CASTECNE Mirné dalezité
26 ANO Dulezité
27 ANO Dilezité
28 ANO Dilezité
29 ANO Dilezité
30 ANO Dilezité
31 CASTECNE Dillezité
32 ANO Mirné diilezité
33 CASTECNE Dilezité
34 ANO Dillezité
35 ANO Dilezité
36 ANO Dilezité
37 ANO Dilezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.16 — Odpovédi ze zpétné vazby respondenta 8

Otazky Odpovédi

Bylo pro vas obtizné odpovédét na otazky z
Pomérné snadné

Dotazniku rodinnych potieb?

Na jaké otazky bylo pro vas konkrétné b 13

obtizné odpovédét?

Byly pro vas vSechny otazky srozumitelné? Ano

Pokud jste na predchozi otazku odpovédéli
"Ne", prosim uved’te jejich ¢isla nebo -

znéni?

Jsou néjaké vase poti‘eby, které v
dotazniku postradate? Pokud ano, prosim -

vypiste je pod tuto otazku.

Zde je prostor pro vas a vaSe dalsi

pripominky:

(Zdroj: autorka)
Dopliiujici informace od respondenta: -

Shrnuti: Dle tabulky 2.15. respondent 8 hodnotil potieby FNQ nejcastéji jako
splnéné, nésledné jako casteCné splnéné, pouze tii potieby byly hodnoceny jako
nesplnéné. Splnéné potfeby byly pro respondenta ve vétSiné dilezité, stejné jako
castecné splnéné potieby. Nesplnéné potieby byly v jednom ptipadé hodnocené jako
nedulezité, ve dvou piipadech respondent nevédél, jak tyto potfeby ohodnotit.
Vyplnéni pro respondenta bylo pomérné snadné, piesto byly oznaceny dvé polozky

jako obtizné. Respondent oznacil znéni otazek jako srozumitelné.
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Priloha 33 — Charakteristiky rodinnych prisluSniki

Tabulka 2.17 — Souhrn charakteristik rodinnych pecujicich

Charakteristiky

Absolutni ¢etnost

Rodinny stav

Svobodny/svobodna

Zenaty/vdana

(V)]

Rozvedeny/rozvedena

—_—

Vdova/vdovec

[\

Vzdélani

Zakladni

Vyucen(a)

Stiedoskolské

Vyssi odborné

— AN

Bakalarské

Vysokoskolské

Délka péce

0 — 6 mésica

6 mésicu — 1 rok

2 - 3 roky

4-51et

Vice jak 5 let

Wi =

Frekvence péce

1 -2 dny v tydnu

3 -4 dny v tydnu

5 -6 dnd v tydnu

7 dni v tydnu

Hodiny péce denné

0-4h

6-8h

9-12h

Vice jak 12 h

NN U N

(Zdroj: autorka)
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Priloha 34 — Charakteristiky pacientii s TBI

Tabulka 2.18 — Popis vyzkumného souboru — osoby po TBI

Charakteristiky

Absolutni ¢etnost

Vzdélani

Zakladni

Vyucen(a)

Stredoskolské

Vyssi odborné

Bakalarské

Vysokoskolské

Doba po urazu

0 — 6 mésicu

6 mésicu — 1 rok

2 - 3 roky

4-51et

Vice jak 5 let

W W

Nezavislost pacienta

Nezavisly

Modifikovana zavislost

Zavislost

(Zdroj: autorka)

Tabulka 2.19 — FIM kognitivnich poloZek

Mira zavislosti

Absolutni ¢etnost

Nezavislost

2

Uplna nezavislost

Modifikovana nezavislost

Modifikovana zavislost

Supervize

Minimalni asistence

N W ]lwv o

Stiedni asistence

Zavislost

Maximalni asistence -

Uplna zavislost

Celkem v souboru

(Zdroj: autorka)
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Priloha 35 — DiileZitost potieb z FNQ

Tabulka 2.22 — Dtlezitost potfeb z FNQ - relativni ¢etnost odpoveédi hodnoceni dilezitosti

pro kazdou polozku

Otazky Relativni ¢etnost [%]
Nepouzitelné/
zbytené

Nedutlezité

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.23 — Dilezitost jednotlivych $kal potieb

Skala Nepouzitené/ | o qqrezice | M€ | presite Vvelmi Nevim
zbyte¢né dilezité dilezité
n; fif%] | m |fi[%]] m |fil%]] m |fi[%]l] m |fi[%]| n |fi[%]
Zdravotnické
informace 3 3,8 2 2,5 1 1,3 22 27,5 49 61,3 3 3.8
(10 otazek)
Emocionalni
podpora 4 6,3 2 3,1 9 14,1 19 29,7 30 46,9 - -
(8 otazek)
Instrumentalni
podpora - - 3 6,3 8 16,7 17 35,4 20 41,7 - -
(6 otazek)
Profesionalni
podpora 1 2,5 1 2,5 5 12,5 17 42,5 16 40,0 - -
(5 otazek)
Komunitni
podpirna sit’ 2 5,0 1 2,5 5 12,5 12 30,0 18 45,0 2 5,0
(5 otazek)
Zapojeni do
péce 1 42 1 42 2 8,3 9 37,5 10 41,7 1 42
(3 otazky)

n; = absolutni ¢etnost; f; = relativni ¢etnost

(Zdroj: autorka)
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Priloha 36 — Mira plnéni potfeb FNQ

Tabulka 2.24 — Hodnoceni miry plnéni jednotlivych potieb z FNQ

Otazky Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost [%]
Ano Casteené Ne Ano Casteené Ne

1. 5 3 - 62,5 37,5 -
2. 1 7 - -
3. 1 6 1 75,0

4, 5 3 - 62,5 37,5 -
5. 4 3 1 50,0 37,5

6. 3 5 - 37,5 62,5 -
7. 4 4 - 50,0 50,0 -
8. 4 4 - 50,0 50,0 -
9. 3 5 - 37,5 62,5 -
10. 5 2 1 62,5 25,0

11. 4 4 - 50,0 50,0

12. 4 3 1 50,0 37,5

13. 6 - 2 75,0 -

14. 4 3 1 50,0 37,5

15. 3 3 2 37,5 37,5 25,0
16. 6 2 - 75,0 25,0

17. 5 2 1 62,5 25,0

18. 5 - 3 62,5 - 37,5
19. 3 3 2 37,5 37,5 25,0
20. 3 - 5 37,5 - 62,5
21. 5 2 1 62,5 250 | 125
22. 3 3 2 37,5 37,5 25,0
23. 2 4 2 25,0 50,0 25,0
24, 2 6 - 25,0 75,0 -
25. 1 7 - -
26. 5 3 - 62,5 37,5 -
27. 5 2 1 62,5 25,0
28. 6 2 - 75,0 25,0 -
29. 4 2 2 50,0 25,0 25,0
30. 3 2 3 37,5 25,0 37,5
31. 5 3 - 62,5 37,5 -
32. 5 2 1 62,5 25,0
33. 3 3 2 37,5 37,5
34, 3 4 1 37,5 50,0
35. 4 3 1 50,0 37,5
36. 4 3 1 50,0 37,5
37. 4 2 2 50,0 25,0 25,0

(Zdroj: autorka)
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Tabulka 2.25 — Mira plnéni potieb jednotlivych skal FNQ

(3 otazky)

n; = absolutni ¢etnost; f; = relativni ¢etnost

(Zdroj: autorka)
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Skala Splnéné Cisteéné spInéné Nesplnéné
nj fi [%] n; fi [%] n; fi [%]
Zdravotnické
informace 46 57,5 29 36,3 5
(10 otazek)
Emocionalni
podpora 33 51,6 23 35,9 8 12,5
(8 otazek)
Instrumentalni
podpora 16 333 22 45,8 10 20,8
(6 otazek)
Profesionalni
podpora 20 50,0 11 27,5 9 22,5
(5 otazek)
Komunitni
podpurna sit’ 21 52,5 13 32,5 6 15,0
(5 otazek)
Zapojeni do péce 6 25.0 17 1




