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ABSTRAKT
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nickych véd Univerzity Palackého v Olomouci, 2013. 207 s.
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Datum obhajoby: 14.01. 2014

Oponenti prace:  doc. PhDr. PaedDr. Olga KREJCIROVA, Ph.D.
doc. PhDr. Sylva BARTLOVA, Ph.D.

Uvod: Problematika chronickych onemocnéni je stejné rozsahla jako samotny pojem
wzivotni styl“. Je velmi ndrocné posuzovat a hodnotit jednani, chovani ¢i prozivani
jedinctl s (nejen) chronickym onemocnénim, a proto je vice neZ Zadouci volit takovy
védecky postup, ktery bude co nejvice validni a soucasn€ nejméné potencialné
diskriminaéni smérem k samotnym udastnikim vyzkumu. Zivotni styl je vymezovan
a definovan nejednotné, Siroce a mnohdy také (pravé pro sviij ,,zdbér®) ptili§ obecné.
O to potiebnéjsi se jevi vyzkumy zivotniho stylu pravé jedinct s chronickym
onemocnénim, a to také v oblasti osetiovatelskych véd. Zamérem predkladané prace se
tak stala komplexné pojimand oblast subjektivné vymezené a definované deskripce
zivota jedincl s chronickym onemocnénim se zaméfenim na jeho limitace v oblasti
zivotniho stylu a realizace kazdodennich aktivit danych pfitomnosti onemocnéni.

Cil: Dizertacni prace sestava ze Ctyf cili. Prvnim cilem bylo navrhnout specifickou
kvalitativni metodiku pro identifikaci tzv. limitii Zivotniho stylu osob s chronickym
onemocnénim. Druhym cilem bylo identifikovat, deskribovat a analyzovat limity
zivotniho stylu jedinct s chronickym onemocnénim. Tietim cilem bylo prokézat,
ze (pilotni studii 1 vlastnim vyzkumem) ovéfena specifickd kvalitativni metodika
je aplikovatelna pro podporu ,yvalidity* diagnostickych prvktl vybranych oSetio-

vatelskych diagn6z NANDA International u osob s konkrétnim chronickym onemoc-



nénim. Ctvrtym cilem bylo (dle ziskanych vysledki kvalitativniho vyzkumu) navrhnout
autorskou definici ,,chronického onemocnéni“ s vazbou na pojem ,Zivotni styl*, ktera by
byla saturovéna daty, a byla vyuZitelna v oblasti (nejen) oSetfovatelského vyzkumu.
Metodicky ramec: Metodou celkové konceptualizace pfistupu byla metoda
(auto)biograficko-narativni v podob¢ vyzkumného designu deskriptivni mnohoptipa-
dové studie (,,multiple case study design®). Ke sbéru dat bylo uzito metody zivotni
historie (v podobé Zivotni kiivky a Zivotniho ptibéhu), polostrukturovaného interview
a Cantrilova Zebfiku. Pilotni studie byla realizovana u tfi osob (s roztrouSenou
skler6zou, s diabetem mellitus a s depresi), vlastni design mnohoptipadové studie byl
naplnén ¢tyfmi osobami (pfipady) s roztrouSenou skler6zou, které splnily vymezena
kriteria pro volbu pfipadu a jeho zafazeni do mnohoptipadové studie.

Vysledky a diskuse: V koncep¢ni fazi vyzkumu bylo pracovano s vymezenim pojmu
,chronické onemocnéni* i ,zivotni styl*. Castym poéinajicim limitujicim symptomem
onemocnéni roztrouSenou skler6zou byly vypadky vidéni, poruchy chiize, toceni hlavy,
unava, poruchy spanku nebo také poruchy jemné i hrubé motoriky. Byly vymezeny
Casoveé oblasti ,,obdobi pred diagnézou®, ,,obdobi stanovovani diagnézy®, ,,obdobi
symptomatologie, limitace Zivotniho stylu® a ,,obdobi budoucnosti“. Ziskanymi daty
byla potvrzena platnost definovanych diagnostickych prvki NANDA International
oSetfovatelskych diagnéz ,,ZhorSend télesna pohyblivost (00085)%, ,.ZhorSena chiize
(00088)*, ,.Unava (00093)“ a ,Riziko pada (00155)“. Diagnostické prvky téchto
oSetfovatelskych diagnéz byly naplnény daty dle specifického verifika¢niho postupu
mnohoptipadové studie. V neposledni fadé¢ doSlo k podpote faze posouzeni (metody
oSetfovatelského procesu) a definovani ,,chronického onemocnéni*.

Zavér: Autorem prace vymezena kategorie tzv. limitii Zivotniho stylu se pro potieby
oSetfovatelské védy 1 vyzkumu v oblasti nelékaiskych zdravotnickych profesi jevi jako
velice pfinosna. Bylo nové (predevSim pro potieby oSetfovatelského vyzkumu)
definovano ,.chronické onemocneni“ a podpofena Sirokd uplatnitelnost NANDA
International klasifikace oSetfovatelskych diagndéz. Navrzena metodika byla uzita
a ovéfena u osob s roztrouSenou skler6zou, které po dobu realizace vyzkumu nebyly
aktualnimi ptijemci oSetfovatelské / zdravotni péce. Prestoze byly diskutovany cetné
limity studie, pfinos pro oSetfovatelskou realitu spo¢ivd mj. v pochopeni individuality
a potieb osob s vybranymi chronickymi onemocnénimi, podpofe autonomie ve fazi

posouzeni metody oSetfovatelského procesu, stejné jako moznosti podpory socidlni



1 komunika¢ni interakce mezi vSeobecnou sestrou a pifijemcem péfe a v mozném

zefektivnéni procesu planovani, realizace 1 evaluace poskytované péce.

Klic¢ova slova:

zivotni styl — chronické onemocnéni — limitace — kvalitativni vyzkum — metodika —

roztrousena skleroza — dopad — oSettovatelsky vyzkum
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Introduction: The issue of chronic illnesses is as extensive as the concept
of “lifestyle”. It is very difficult to assess and evaluate the actions, behaviour
or experience of individuals with chronic (and other) illnesses. Therefore, is desirable
to choose such a scientific procedure which will be the most valid and potentially the
least discriminating towards participants in the research itself. Lifestyle is inconsistently
defined, definitions being too broad and often (due to its “scope”) too general. It seems
necessary to research lifestyle of individuals with chronic illnesses in the field
of nursing science (research). The aim of presented thesis is a comprehensively
conceived area of subjectively specified and defined description of the life
of individuals with chronic illnesses, with emphasis on lifestyle limitations and
performance in daily activities with regard to the presence of a chronic illness.

Aim: There are four aims in the dissertation. The first aim was to design a specific
qualitative methodology to identify the limitations in the lifestyle of people with chronic
illnesses. The second aim was to identify, analyse and describe the limitations in the
lifestyle of individuals suffering from a chronic illness. The third aim was
to demonstrate that the specific qualitative methodology (verified in a pilot study and

research) is applicable to support the “validity” of the defining characteristics



of selected NANDA International nursing diagnoses in a sample of individuals with
particular chronic illnesses. The fourth aim was (according to the results obtained from
the qualitative research) to suggest the author's definition of “chronic illness”
in connection to [lifestyle, which is saturated with the obtained qualitative data and
which can be used in the field of nursing research.

Methods: The main conceptualised approach was the (auto)biographic—narrative
method in the form of a design of descriptive multi-case study. Life history (in the form
of life curve and life story method), semi-structured interview and The Cantril’s Ladder
were used as data collection methods. A pilot qualitative study had been conducted in
three people (suffering from multiple sclerosis, diabetes mellitus and depression),
custom design of multiple-case study was carried out with four individuals suffering
from multiple sclerosis only and who met the study inclusion criteria.

Results and Discussion: In the conceptual phase of the research, the definition of the
term “chronic illness” was in focus. Common limiting symptoms in multiple sclerosis
are problems with vision, difficulty walking, dizziness, fatigue, sleep disturbances, fine
and gross motor skills disturbance. Temporal areas were defined “period before
diagnosis”, “period of diagnostics”, “the symptoms, lifestyle limitation” and “the
future”. The qualitative data obtained confirmed “validity” of the defined diagnostic
characteristics of NANDA International diagnoses ‘“Impaired physical mobility
(00085)”, “Impaired walking (00088)”, “Fatigue (00093)” and “Risk for falls (00155)”.
Finally, the phase of assessment connected with nursing process model was supported
and the definition of the term “chronic illness” has been established.

Conclusion: The category of “lifestyle limitations” defined by the author seems to be
beneficial for the needs of nursing science and research. For the purpose of nursing
research, the term of “chronic illness” has been redefined and wide applicability
of NANDA International classification of nursing diagnoses was supported. Author’s
research design was used and validated in individuals suffering from multiple sclerosis
who at throughout the research were receiving any nursing / health care. Although the
limitations of this study have been thoroughly discussed, the benefits for nursing reality
lie in the understanding of an individuality and the needs of individuals with a selected
chronic illness in promoting autonomy in the assessment phase (of the nursing process
method), as well as the ability to support social interaction and communication between
nurses and care recipients in areas of planning, realisation and evaluation of supportive

care.
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UvVOD

Problematika chronickych onemocnéni je znacné€ rozsahla. Vénuje se ji celé spektrum
védnich disciplin, kazda skrze ,svou vlastni optiku“ pozorovani, posuzovani
1 potfebné (a mnohdy nezbytné¢) hodnoceni. At jiZ na chronické onemocnéni nahliZime
pohledem psychologickym, medicinskym ¢i sociologickym, jednoticim prvkem je vzdy
jedinec — nositel dané¢ho onemocnéni, jeho prozivani, pocity a ,ziti v nemoci
modifikované® realité. V oSetfovatelskych védnich oborech je jedinec (kromé rodiny,
komunity a spole€nosti) stézejnim piijemcem poskytované péce, intervenci, podpory
1 poradenské a jiné Cinnosti. V Cetnych publika¢nich vystupech tuzemského razu vSak
byla (a je) spatfovdna jista nejasnost, nejednotnost az ,terminologicky chaos®,
a to vcetn¢ konceptudlnich vychodisek pro empirické badani v této oblasti. Je velmi
naro¢né posuzovat a hodnotit jednani, chovani ¢i proZzivani jedinci s (nejen)
chronickym onemocnénim. Proto je vice neZ Zadouci — pii vybéru a odivodnéni
védeckého pfistupu — zvolit takovy védecky postup, ktery bude co nejvice validnim
a souCasn¢ nejmén¢ potencialné diskrimina¢nim smérem k samotnym ucastnikiim
(ptipadiim) vyzkumu.

Zivotni styl je vymezovan a definovan nejednotné, Siroce a mnohdy také (pravé pro svij
,zaber) prili§ obecné. Lze konstatovat, Ze nelze zcela jednoznacné ftici, co presné je
(a co jiz naopak neni) zivotni styl a jeho komponenty. O to naro¢néjsi (a potiebnéjsi) se
jevi vyzkumy zivotniho stylu pravé jedinci s chronickymi onemocnénimi, a to také
v oblasti oSetfovatelskych véd.

Predkladana dizerta¢ni prace, kterd se zaméifuje na oblast zivotniho stylu jedinci
s chronickym onemocnénim, vznikala v nékolika vyvojovych obdobich samotného
vyzkumného zdméru. Ptes Cetné komplikace a prodluzovani (které je vSak pohledem
kvalitativnim respektovano) je vysledkem komplexné pojimand oblast subjektivné
vymezené a definované deskripce zivota jedincl s chronickym onemocnénim.
Zaméfenim se prace vénuje identifikaci, deskripci a interpretaci tzv. limitii Zivotniho
stylu s naslednou aplikaci ziskanych poznatkl (tj. subjektivnich vypovédi — saturace
kategorii) do reality oSetfovatelskych véd uzivajici mezinarodni klasifikani systém

oSetfovatelskych diagn6z NANDA International.
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Je na misté vSak podotknout, ze v této praci je na koncept zivotniho stylu nahlizeno
predeviim sociologicky. V Ceské republice (a blizkém geografickém mezindrodnim
prostedi) je velmi Casto pracovdno s pojmem ,zdravy Zivotni styl*. S timto pojmem
v praci neni pracovano zcela zamérné. Naopak je velky diraz kladen na samotné
prozivani a chovani jedince, ktery realizuje zivotni styl s,jeho* chronickym
onemocnénim. Polozme si tak hypotetickou otazku, zdali viibec jedinec s dlouhodobym
(Casto celozivotnim) onemocnénim vibec ,zdravy Zivotni styl* respektovat, aktivné
udrzovat €1 primarné konstruovat miize.

Dizerta¢ni prace je tvofena pifedevSim vlastni metodikou vyzkumu, kterd vyuziva
kvalitativniho ptistupu ke zkoumani daného fenoménu v podob¢ zivotniho stylu jedinct
s chronickym onemocnénim. Propojuje n€kolik technik (metod) pro sbér kvalitativnich
dat, vyuziva prvku metodologické triangulace, jejiz data jsou saturovana samotnymi
vypovéd'mi osob, které zivotnim stylem s chronickym onemocnénim skutecné Ziji.
Predkladana dizertacni prace je tvofena dvéma hlavnimi ¢astmi. Prvni z nich tvofi
teoreticky ramec, ve kterém jsou vymezeny zakladni pojmy (koncepty), se kterymi je
nasledné¢ pracovano. Jsou jimi samotné ,,chronické omnemocnéni* (s presahem
do kategorie zdravotniho postizeni / zdravotniho znevyhodnéni) a ,Zivotni styl* (v€etné
jeho omezeni v podobé tzv. limitu Zivotniho stylu). Je nastinéna také oblast
oSetfovatelské diagnostiky vyuZzivajici taxonomii oSetfovatelskych diagn6z NANDA
International, vcetné¢ moznosti ,validizace* diagnostickych komponent vybranych
oSetrovatelskych diagnoz s vyuzitim specifické autorské kvalitativni metodiky.

Druhou ¢asti je vlastni vyzkum. Jsou polozeny zdkladni vyzkumné otazky, cile (zamér)
vyzkumu, je popsdna také (nepfili§ Casto v kvalitativnich vyzkumech realizovand)
a nasledné¢ ovéfeni vlastni kvalitativni metodiky vyuZzivajici specifickych technik
(metod) pro sbér — pro oSetfovatelstvi pfedevsim — velmi cennych dat.

Vyzkumné otazky se odvijely od vymezeni cilé prace. Ty byly nésledujici:

Prvnim cilem prace bylo navrhinout specifickou kvalitativni metodiku pro identifikaci
tzv. limitii Zivotniho stylu osob s chronickym onemocnénim.

Druhym cilem bylo identifikovat, deskribovat a analyzovat tzv. limity Zivotniho stylu
jedincui s chronickym onemocnénim.

Tretim cilem bylo prokdzat, zZe overena specificka kvalitativni  metodika
je aplikovatelnd pro podporu ,,validity* diagnostickych prvkii vybranych oSetrovatel-

skych diagnoz NANDA International u osob s vybranym chronickym onemocnénim.
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Ctvrtym cilem bylo (dle ziskanych vysledkii kvalitativniho vyzkumu) navrhnout
autorskou definici ,,chronického onemocnéni* s vazbou na Zivotni styl, ktera by byla

saturovana daty, a byla vyuzitelna v oblasti osetrovatelskeho vyzkumu.

Metodou celkové konceptualizace ptistupu byla metoda (auto)biograficko-narativni
v podobé vyzkumného designu mnohoptipadové studie. Techniky popsané nize jsou
realizaci specifickych technik sbéru dat — metody Zivotni historie (,.life history®),
metody deskriptivni ptipadové studie zaméfené na cil a intrinsitni a instrumentalni
piipadové studie:

1) zivotni kfivka (Cara zivota) s popisem Zivotniho ptib&hu,

2) Cantriliv Zebtik (,,The Cantril’s Ladder),

3) polostrukturovany, hloubkovy rozhovor jako prubéznd doprovodna technika.

Vyzkum vréamci dizertaéni prace byl podpoien dvéma granty Studentské grantové
soutéZe pro akademické roky 2010/2011 a 2011/2012. Jde o podpotfeni Studentskou
grantovou soutézi Univerzity Palackého v Olomouci v soutézi Fakulty zdravotnickych
veéd Univerzity Palackého v Olomouci a dizertaéni prace je tak dedikovana nasledujicim
dvéma projektiim:

» Limity zivotniho stylu chronicky nemocnych v diagnostickych osetrovatelskych

doménach (FZV_2010 001),
» Metodologie zkoumani zivotniho stylu v osetrovatelstvi (FZV_2011_003).

Zamér kvalitativniho vyzkumu, stejné jako cela predkladana prace, je taktéz dedikovan
projektu:
» Podpora lidskych zdrojui ve VaV nelékarskych zdravotnickych obori Fakulty
zdravotnickych ved UP v Olomouci (reg. ¢.: CZ.1.07/2.3.00/20.0163).

Poznamka autora — informace ke Cteni textu dizertacni prace:

V takto uvadénych boxech textu prace jsou uvadény publikacni vystupy autora
dizertacni prace v podob¢ zkracené bibliografické citace. Abstrakta (souhrny) v podobé
samotného textu jiz uvaddéna nejsou, a to pro rozsahlost a piehlednost textu dizertacni

prace.
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Tuénym pismem jsou v textu zvyraznény duleZité momenty, klicové pojmy, vyrazy
¢i obsahy. Pohledem kvalitativni metodiky je lze chapat jako tzv. kontextualni

ukotveni informaci pro potieby tvorby teoretického ramce a v praktické ¢asti pak

pro ,,odivodnéni“ danych voleb.

Informace v podobé poznamek pod ¢arou maji informativni ¢i doplitkkovy charakter,
nebo vyjadiuji vlastni stanovisko ¢i nazor autora prace. Casto jsou zde uvadény
informace na tzv. dokresleni dané situace ¢i popisovan¢ho fenoménu, piip. vymezeni

kontextu informace.

o . ;o7 vl . v 7 1o ] v /1
Styl odkazovani a citovani pouzitych informacnich zdroji se odvijel od doporuceni

Fakulty zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci.

' Doporuceni k tvorbé a uzivdani bibliografickych odkazii v bakaldiskych, diplomovych a disertacnich

pracich na FZV UP v Olomouci. Dostupné on-line z: http://www.fzv.upol.cz/fileadmin/user upload
/FZV/BP-DP/Doporuceni_BIBL CITACE FZV_FINAL.pdf (cit. 2013-08-23).
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1 TEORETICKY RAMEC

Zamérem teoretického ramce dizertacni prace je vymezit zakladni pojmy, se kterymi
je vpribéhu prace (vyzkumu) pracovano, a které jsou vstupnimi fenomény pro
uplatnéni metodiky” vyzkumu. Jsou takto vymezeny zakladni pojmy, kterymi jsou:
1. ,.chronické onemocnéni“ (a snim souvisejici institut ,,zdravotniho postizeni /
zdravotni znevyhodnéni®),

2. ,zZivotni styl“ (a jeho omezeni — limitace v podobé tzv. ,,limitd zivotniho stylu®).

Soucasti teoretického rdmcovani je taktéZ uvedeni do oblasti (problematiky) taxonomie
oSetirovatelskych diagnéz NANDA International a popisu (a vyznamu) diagnos-
tickych komponent oSetfovatelskych diagnoz (tj. dle autorky Mareckoveé (2006)
diagnostickych prvkii — urcujicich znaki, souvisejicich faktort, ptip. faktord

rizikovych).

Zcela zamerné je teoreticky ramec zapolat vymezenim pojmu chronického
onemocnéni, a to proto, e jde o dominujici faktor piisobici na jedince’ (nositele
daného onemocneni). Teprve pozdeji lze definovat zdravotni postizeni / zdravotni
znevyhodnéni (ve které pravé chronicka onemocnéni casto vyustuji), a v neposledni
rade pak realizovany Zivotni styl s dlouhodobou nemoci.

Jako posledni kapitola prdace byla tvoiena Cdst vénujici se popisu a aspektiim
onemocnéni roztrousSenou sklerozou mozkomisni. Ditvody jsou prosté. Je jim predejiti
mozného ovlivnéni vyzkumnika (autora dizertacni prdce) pro ndsledné mozné zkresleni
(a interpretacni ovlivneni) dat a pribézné kvalitativni dotazovani smérem k jedincum
s chronickym onemocnénim roztrousenou sklerozou mozkomisni. Druhym diuvodem
je rovnéz fakt, ze u osob s roztrousenou sklerozou mozkomisni (po evaluaci pilotni

studie) byla zapocata samotna verifikace navrzené specifické kvalitativni metodiky.

pozn. autora: v textu celé prace je pracovano s pojmem ,metodika“ (vyzkumu, védeckého piistupu,
autorské prace apod.) zamérn¢. Neni uzivano pojmu ,metodologie, ktery je autorem dizertacni
prace chapan spise (a predevsim) jako nauka o metodach, a je tak samostatnou disciplinou v oblasti
véd o poznani.

pozn. autora: v textu prace jsou pojmy ,,0soba“ a ,jedinec” povazovany za synonyma. Jsou vSak
takto odliSeny od pojmu ,nemocny™, ,pacient”, klient“ &i ,prijemce péce”. To, ze dana osoba
(jedinec) je nositelem chronického onemocnéni, implicitné neznamena, ze je ve stavu ,,nemocného®
(dle jeho socialnich roli, souhrnu socialnich statusi a vymezenim socialnich pozic pohledem
sociologie zdravotnictvi a mediciny).
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1.1 Vytvoreni konceptualniho teoretického ramce

Konceptudlnim rdmcem je mySlen souhrn konceptd (premis, piedpokladi
¢1 ocekdvani), ktery vstupuje do samotné¢ho vyzkumu autora (jeho pojeti a také
metodického ptistupu). Na zaklad€ popisu problematiky a kritického mysleni v radmci
studia vychodisek nasledn¢ doslo k:

a) formulaci vyzkumného problému a cilti prace (zdméru vyzkumu),

b) tvorb¢ a polozeni vyzkumnych otdzek,

c) definovani klicovych koncepti — pojmil, se kterymi je v podobé ustiednich

kategorii (obsazenych ve vyzkumnych otazkach) pracovéno.

Kli¢ovymi koncepty minim definovani® nejvice dalezitych termint (pojmi), které Ize
nalézt ve vymezeni vyzkumného (zkoumaného) problému ¢i v podobé vyzkumnych
otazek. Optenim o konceptualni ramec a studiem dostupné literatury dochdzi nasledné
k definovani zikladnich dvou konceptii, kterymi jsou jiz vySe zminéné:
a) chronické onemocnéni (v€etné mozného vyusténi do institutu zdravotniho postizeni
/ zdravotniho znevyhodnéni),

b) Zzivotni styl (a jeho specifikace v podobé tzv. limitii Zivotniho stylu).

1.2 Konstruovani teoretického kontextu

Vzhledem k tomu, Ze problematika Zivotniho stylu jedincii s chronickym onemocnénim

neni dostateCn¢ probaddna a publikacné popsdna, lze konstatovat, ze konstruovani

teoretického kontextu bude vyuzivat predevSim:

a) dostupného definovani (tzv. teoretického ukotveni) zakladnich dvou vySe
uvedenych konceptli — chronického onemocnéni a Zivotniho stylu,

b) rliznych tvrzeni, ktera nastoluji vznik novych ot4dzek — zivotni styl (jako pfedevSim

sociologicky konstrukt®) vs. ,,zdravy Zivotni styl*,

Soucasné jde o teorii zalozenou na definovanych pojmech, kterd uspotradava a propojuje pojmy tak,
ze lze ziskat lepsi vhled do zkoumaného problému. Takovouto ¢asti teorie jsou i definice
pouzitych pojmi (srov. Hendl, 2005, s. 34).

> pozn. autora: na chronické onemocnéni, stejné jako na Zivotni styl, Ize nahlizet skrze ,sociology of
health lifestyles (Cockerham, Riitten, Abel, 1997, In Thibodaux, 2005, p. 507). Sociologicky néhled
lze spatfovat také v Bourdieho konstruktu ,habitus® (1990, 1998), ktery je vyslednici plsobeni
osobnich, fyzickych, socialnich faktord a prostfedi. Vyzdvihovany jsou osobni Zivotni zazitky
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¢) sumarizaci® dohledanych poznatkii z vyzkumi Zivotniho stylu a chronickych
onemocnéni u Sirokého spektra zkoumanych souborii, a také uziti metodickych

ptistupi.

1.3 Chronické onemocnéni’

Pti planovani oSetfovatelského vyzkumu (designing), ve kterém je nezbytné pracovat
s pojmy, podrobovat je analyze, konceptualizaci (a p¥ipadné i operacionalizaci®), mize
hned v uvodu nastat problém p¥i vymezeni a definovani pojmu ,,chronicka nemoc —
chronické onemocnéni®. Podle zavaznosti nemoci (tj. nozologické jednotky) vzdy
ovliviiuje zivot nemocného a jeho kvalitu na dlouho dobu. Jak uvadi Renotiérova (2003,
s. 47), ,,€&im dfive se podafi zatfadit zmény spojené s onemocnénim do kazdodenniho
rezimu, tim dfive lze zit plny Zivot, ktery jisté¢ v n€kterych aktivitach nebude dosahovat
plivodni kvality, v nékterych se v§ak milZe rozvinout az do nepfedpokladané Urovné.
Nekdy zistavaji po prodélani nemoci razné nasledky®. Ty pak vice nebo méné ovliviuji
dalsi Zivot’ postizeného, jeho vychovu, vzdélavani, pracovni, rodinné, obcanské
a spolecenské uplatnéni. Spolecenské uplatnéni zcela jisté tizce souvisi také s plnénim
role pracovni, ktera je pro dospélého jedince zcela zasadni. Jak uvadéji autorky
Pastorkova a Ivanova (2011, s. 252), ,,okruh probléma tykajicich se vztahu choroby
k moznosti obnoveni zaméstnani nebyl zatim dikladné prozkouman, ale lze
predpokladat, Ze u osob s chronickym onemocnénim bude jejich schopnost zvladnout
chorobu 1 jejich dal§i zaclenéni vyznamné ovliviiovat pravé perspektiva dalSiho
socialniho a zejména pracovniho zafazeni, obnoveni pracovni ¢innosti a tim spInéni role

ree
1.

pracujiciho a nasledn¢ dalSich socialnich rol

a zkusenosti, ale také souhra mezi ,,volbou® a ,,moznostmi*. S pojmem ,habitus se vaze také pojem
health lifestyle persperctive (Cockerham, 2000).

vzhledem k absenci tzv. vstupni teorie kvalitativniho vyzkumu se miize ona sumarizace jevit dojmem
kompilacniho razu informaci.

pozn. autora: vtextu prace je oznaceni ,.chronické onemocnéni uptednostnéno pred pojmem
chronickda nemoc* 1 ,,chronicka choroba®. Divodem volby je duraz kladeny na subjektivitu stavu —
prozivani nemoci (tj. onemocnéni — jednotka ,,illness*), nez uziti nozologické jednotky (tj. nemoc —
jednotka ,,disease™).

to predev§im v tzv. smiSeném (kombinovaném) vyzkumu, ktery vyuziva jak kvalitativniho, tak
kvantitativniho pfistupu.

pozn. autora: jako velky spoleensky problém se jevi nariist po¢tu chronickych onemocnéni
u populace starsi 65 let véku (Ross, Crook, 1998). Jsou uvadény odhady, ze vice nez 80 % osob
star§ich 65 let ,trpi“ minimaln¢ jednim chronickym onemocnénim (Harkins et al., 1984; Kane,
Ouslander, 1989; Osborn et al., 1986 a dalsi).
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Jednim z moznych cilli oSetfovatelského vyzkumu by mélo byt zjisténi, jak lze
efektivné provazet nemocného s chronickym onemocnénim, jak spole¢né nachazet cestu
zpét k ,jeho* socidlnim rolim (vCetné¢ té zaméstnanecké), a jak mulze oblast
oSetfovatelstvi ,,pfispét“ ke kvalitnimu managementu chronického onemocnéni
v individudlnim pojeti a pristupu. Validni vysledky vyzkumu vSak vyzaduji jiz
od pocatku svého designovani spravnost, vystiznost, presnost, adekvatnost, védeckost
a obsahovou jednotnost definic ,,chronické nemoci‘.

V tuzemské 1 zahrani¢ni literatufe se chronicita nejCastéji poji s kardiovaskularnimi
onemocnénimi, diabetem mellitus, nddorovymi onemocnénimi, osteoporézou, astma
bronchiale, artritidou, lupénkou, chronickou obstrukéni plicni nemoci, schizoftrenii,
chronickym zanétlivym onemocnénim ledvin, celiakii apod. Velka péce je jedincim
s chronickymi onemocnénimi vénovédna také v oblasti socidlni prace (pfip. socidlni

péce, socidlnich sluzeb, socialni pomoci nebo podpory).

Tato ¢ast prace byla publikovéna v pracich:

CHRASTINA, J., IVANOVA, K., ZIAKOVA, K., SCHWETZOVA, D.
VRANOVA, V. 2011. Chronickd nemoc, jeji definovani a chapani pohledem
nemocné¢ho a rodinnych ptisluSnika. In CAP, J., ZIAKOVA, K. (eds.). Teoria,
vyskum a vzdelavanie v oSetrovatelstve. Martin: Jeseniova lékarska fakulta, 2011.
s. 112—127. ISBN 978-80-89544-00-4.

CHRASTINA, J. 2010. Specifika chronické nemoci a socialni prace s chronicky
nemocnymi. In BEDNAR, M., PALASCAKOVA, D. (eds.). Spravedinost a sluzba
1V. Sbornik odbornych prispévkii a studijnich textit CARITAS — Vyssi odborné skoly
socidlni Olomouc. Olomouc: CARITAS-VOS socialni Olomouc, 2010. s. 77-87.
ISBN 978-80-254-7050-3.

Chronicka onemocnéni jsou Casto diskutovanym pojmem v mnoha oblastech védnich
oborli 1 vramci poskytovateli Sirokého spektra sluzeb, podpory a péce. Prolinaji se
v ’ . /1 ~ r . ’ v 7 re
napf. oblasti zdravotnictvi'®, resortu $kolského a jsou nedilnou soudasti také zajmu

tzv. pomahajicich profesi. Chronicka onemocnéni jsou c¢asto zmiflovana taktéz

19y zahrani¢nich odbornych publikacich se lze setkat s pozd&ji uZivanym paradigmatem k ptistupu

a k chapani chronického onemocnéni v podobé tzv. ,.a care-oriented model of illness* (McCorkle,
Tang, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 78).
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v souvislosti se zdravotnim postizenim / zdravotnim znevyhodnénim, do kterych svou
povahou a progresi mohou vyustit'.

Chronicka onemocnéni tak nejsou doménou pouze l€katskych (event. nelékaiskych
zdravotnickych) profesi, ale jsou ve stfedu zgmu také dalSich veédnich disciplin
a specializaci. Lze konstatovat, ze pojem ,,chronickd nemoc* (,,chronické onemocnéni*)
je bézné — laicky 1 odborné€ — pouzivan. Navzdory sou¢asnému stavu poznani vSak nelze
fici, Ze je pojem vymezen (a taktéz chapan) zcela jednotné a jednozna¢né. Hlavnim
problémem, ktery vyvstava, je nejednotnost doby (tj. ¢asového tiseku), po kterou

takto vymezené onemocnéni vlastné trva.

1.4 Problematika definovani chronického onemocnéni a analyza obsahu

pojmu ,,chronicka nemoc — chronické onemocnéni*

Pti  vlastni empirické praci zaméfené na dohledani dostupnych definici
(¢1 terminologickych vymezeni) byla uzita obsahova analyza (analyza obsahu —
kvalitativné-kvantitativni pojeti obsahové analyzy), jejimz vystupem byla kategorizace
(t}. na zédklad¢ deskriptivni analyzy textu vybrané¢ samostatné kategorie). Prvni fazi
dvouetapového postupu byl ptistup kvalitativni — na zaklad€ prostudované literatury
a reSer$i byly vymezeny diilezité oblasti informaci, ze kterych byly stanoveny kategorie.
Druhou fazi byl ptistup kvantitativni (jehoz vystupem je ptehledova tabulka — viz
Tab. 1). Za vhodné, obsahové naplnéné a zasadni jsou povazovany ty definice, které
obsahovaly (z hlediska ¢etnosti) nejvice zjisSténych a vymezenych kategorii.

Celkem bylo pracovano s 22 dostupnymi, autorem prace dohledanymi definicemi
a hesly chronického onemocnéni (zahrnovaly dostupné knizni 1 ¢lankové publikace
vénované chronické nemoci, dostupné definice a hesla ziskana on-line vyhledavanim
apod.), kter¢ mohly byt pro vymezeni ,chronického onemocnéni® (stejné tak pro
potieby konceptualizace pojmu) pouzity.

Bylo zjisténo, ze pojmovy aparat chronického onemocnéni neni v literatufe a jinych
zdrojich ,,uchopen® zcela jednoznacné. Objevuji se pojmy jako chronickd nemoc,
chronické onemocnéni, dlouhodobé onemocnéni, celoZivotni onemocnéni,

rekurentni onemocnéni, zangl. origindlu taktéz ,,Chronic Disease*, ,,Chronic

"' na prvky nereverzibilnosti patologie, pomaly progres pii zachovani normalniho fyziologického

fungovani organismu, permanentnost stavu, dlouhodobost sledovani a mozZnost prostupu
do disability poukazal ve svém obsahovém vymezeni autorsky kolektiv Hwu, Coates, Boore, 2001.
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Illness*, ,,Chronic Long-term Disease®, ,,Long-lasting Health Condition“ nebo
»Long Lasting Illness“, coz komplikuje nejen ,uchopeni* vyhledavaci strategie,
samotné chapani (vyznamovost) pojmu, ale prfedevSim nasledné pouziti ve vlastnim
vyzkumu v podobé (konceptualizovan€) definice. Jak uvadi Renotiérova et al. (2006,
s. 218), dlouhodobd nemoc muze byt recidivujici nebo chronickd. Za recidivujici
onemocnéni pak povazuji ,nemoc, kterd se opakuje nejméné tiikrat rocné a vice
a v mezidobi se neprojevuji anatomické ani funkéni zmény postiZzeného organu nebo
systému® (tamtéz, s. 218). V zahranicnim kontextu publikaci se Ize setkat se tfemi
zakladnimi pojmy vymezujici dlouhodobé onemocnéni podle pojmové vztahové
skupiny (Ktivohlavy, 2002, s. 15-22):

1. ,Disease“ — pojem uzivany pro nozologickou jednotku, ktera ma prokdzanu svou
etiopatogenezi a také postup terapeutického procesu. Jde o klasifikaci nemoci
z medicinského hlediska.

2. ,Jlllness* — pojem souvisejici se subjektivitou stavu nositele ,,sv€ého* onemocnéni.
Vstupuji do ni individudlni zkuSenosti sroli nemocného, prozivani, ale také
pohled nemocného na konstrukt onemocnéni a pfejimani hodnotového systému
a chovani v nemoci z nuklearni rodiny. Jde o klasifikaci nemoci z (pfedevsim)
psychologického hlediska.

3. ,.Sickness* — oznaceni pro stav, kdy se jedinec nachdzi v oficialn€ urcené socidlni
roli nemocného (tzn. pacienta). Jde o klasifikaci nemoci ze sociologického

hlediska.

S odkazem na predchozi UspéSné obhdjenou kvalifikaéni praci (Chrastina, 2011)
lze konstatovat, ze vystupem systematick¢ cinnosti analyzy obsahu jsou tvrzeni,
ze chronicka nemoc je ,,delSi nez 3 mésice®, ,,delSi nez 6 mésici®, ,,trvajici 1 rok
a vice* apod. NejkratSim zjiSténym casovym vymezenim bylo trvani dokonce
pouze 4-6 tydnll. Za nejvhodnéjsi, kategoriemi nejvice saturované (Chrastina, 2011)
lze povazovat tato dvé defini¢ni vymezeni chronického onemocnéni:

1. Chronické onemocnéni je ,,nemoc, ktera vyZaduje alespoii 6 mésicti nepretrzité
lékarské péce, zpiisobuje trvalé zmény Zivotniho stylu, chovani a neustaly
proces adaptace na nepredvidatelny pribéh nemoci“ (Kyngas, Kroll, Duffy,
2000, p. 379; Perrin, Newacheck, Pless et al., 1993, p. 787) v ¢lanku Behavioral
aspects of chronic illness in children and adolescents (LeBlanc, Goldsmith, Patel,

2003, p. 859).
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2. Chronické onemocnéni je ,onemocnéni, které je trvalé nebo trvajici po
dlouhou dobu. V pribéhu ¢asu se miiZe pomalu zhorSovat. Miize vést ke
smrti, nebo miiZe zcela odeznit. Dale miZe zptisobovat trvalé télesné zmény.
Jisté bude ovliviiovat kvalitu Zivota nemocného jedince” (Chronic Illness

Alliance, 2011, online).

Konkrétni kategorie, se kterymi bylo pracovano, byly néasledujici:

[1] casovy usek trvani nemoci

[2] ovlivneéni aktivit jedince ¢i jeho zdravotniho stavu

[3] dopad na kvalitu Zivota osoby s chronickym onemocnénim

[4] opozicni vymezeni pojmu k ,,nemoci akutni“

[5] nemoznost kurativniho ovlivnéni nemoci

[6] (postupné) zhorsovani nemoci, nepredvidatelnost stavu, zdravotniho
stavu jedince

[7] ,,celoZivotnost*“ daného stavu

Tab. 1 Prehled definic a kategorii chronického onemocnéni / nemoci

Kategorie obsaZené
v definici

11234567

C. Znéni definice / vymezeni Zdroj

Pojem ,,chronicky* je definovan jako

., trvajici delsi dobu, pomalu se Novy akademicky
1. | wvijejici (opak akutni), v medicinské | slovnik cizich slov | v/ v
terminologii vztazeno na chronicke (2007)
onemocneni .
,, Chronickad nemoc se vyznacuje
vieklym priitbéhem, dle dohody Pacovsky,
2. | odbornikii trva déle nez 1 rok Sucharda ViV
a vyzaduje modifikaci normalniho (2002, s. 43)

zpuisobu Zivota “.

Jde o ,, poruchu zdravi, ktera trva
dlouho, casto je probléemem
celoZivotnim. Mnohdy neni znam jeji
zacatek, ani jeji konec .

;acharové, 5
Simic¢kova-Cizkova | v'| v v
(2007, s. 117)

,, Chronickad nemoc se vyznacuje
4. | vieklym, dlouhotrvajicim, casto
celoZivotnim pritbéhem “.

Renotiérova et al.
v v
(2006, s. 216)

., Takové onemocnéni, které je
lecitelné, u kterého je mozno zmirnovat | Fischer, Skoda v
priznaky, zpomalovat pritbeh nemoci, (2008, s. 73)
avsak neni mozno je vylecit “.
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,, Chronické onemocnéni je zdravotni
problém, ktery trva rok nebo déle,
omezuje to (aktivity), co clovek miize
(uw)deélat, a vyzaduje pokracujici ¢i
naslednou péci . Dale definovani
dopliuji také prvkem prib&hu

Patrick, Dinne,

6 samotné¢ho onemocnéni: ... ,, prithéh Engelberg,

" | chronického onemocnéni (a nasledny | Pearlman
stupen postizeni) se velmi lisi. Nekteré | (2000, p. 779)
maji dopady mirné, zasahujici pouze
do pohodli a néekolika fyzickych
omezeni. Jiné maji trvaly charakter,
mnohdy spojeny s bolesti a sniZujici
uroven kvality Zivota .

Ve , ktera pretrvavad po dlouh .
cmoc, iera prefrvava po Grounou MedicineNet
7. | dobu. Jedna se o pokracovaini .
R (2006, online)
pocdtecniho procesu nemoci *.
The U. S. National
. e i Center for Health
8. ,»Nemoci trvajici tii mésice a déle*. ..
Statistics
(2006, online)
., Nemoc, ktera je trvald nebo trva
. P ] .
dlou}vzoy dobu Wostcuvpem’ casu se The Chronic
zhorsuje. Taktéz miize vést ke smrti, .

9. oy . .. | lllness Alliance

nebo naopak miize zcela odeznit. Miize .
y ol Lot (2006, online)
vsak zpiisobit trvalé télesné zmeny,
které budou mit vliv na kvalitu Zivota .
., Nemoc, ktera vyzaduje alespon
6 mésici nepretrzité lekarské péce, LeBlanc,

10. | zpusobuje trvalé zmeny Zivotniho stylu, | Goldsmith, Patel
chovani a neustdly proces adaptace (2003, s. 859)
na nepredvidatelny pritbéh nemoci“

., V mediciné je chronicka nemoc
takova, kterd je dlouhodoba nebo
rekurentni. Pojem ,,chronicky Wikipedia

11. .. e . .
popisuje pritbéh onemocnéni nebo (2011, online)
rychlost pocatku vzniku ¢i rozvoje
onemocneni .

” Onemocnel?zvt.rva]lcz c’ilouhou do{au, What is chronic
casto po cely Zivot, zatimco akutni .

12. L disease?

onemocnéni vznikd nahle (2011, online)

a odezni v kratkém case " ’

., Dlouhodoby stav (napr. vice nez 4—6

tydmit a v mnoha pripadech Case Management

13 celoZivotne), coz znamend dlouhodobé | — Contact

| ji zvladat (lécit). Dva priklady Information
chronické nemoci jsou astma (2011, online)
bronchiale a hypertenze*

. Stav trvajici 1 rok a déle, limitujici What is Chronic

14. | ¢innosti a miize vyZadovat neustalou [llness?
peci . (2011, online)

Dealing With a

15. | ,, Dlouhodobé onemocnéni “. Health Condition

(2011, online)
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,, Chronické onemocnéni: onemocnéni, . .
L Living With a
které pretrvava po dlouhou dobu. Chronic Tllness and

16. | Pojem ,,chronicky* je odvozen od Stavine Positive
reckého slova chronos (cas), coz (20}1]1 gonline)
znamend ,, dlouhodobé trvajici . ’

,, Chronické onemocnéni je takové,
které dle definice U. S. National
Center for Health Statistics trva
3 mésice nebo déle. Ve starovékém
Recku, zakladatel lékarstvi .
. o . , Definition of
Hippokrates rozlisoval nemoci, které L

17. P , i Chronic illness
byly akutni (nahle, prudke a kratké) (2011, online)
od téch, které povazoval za chronicke. ’

Toto clenéni Ize povazovat za stale

funkcéni. Oznaceni ,, subakutni** bylo

vytvoreno propojenim mezi vyznamy

akutni a chronicky .

.,V mediciné je chronické onemocnéni

nemoc trvajici dlouho nebo rekurentni.

Pojem ,, chronicky “ popisuje pritbeh

onemocnent nebo rychlost pocatku

vzniku ¢i rozvoje onemocnéni. .
g, o Definition:

Chronicky priibéh je odlisovan od .

18. . , g Chronic Illness
pribéhu rekurentniho,; u téchto (2011, online)
dochazi ke stridani obdobi relapsii ’

s remisemi. Chronicita je obvykle

spojovana se stavem, ktery trva déle

nez 3 mésice. Dobrym prikladem je

cukrovka .

., ... onemocneni, které je trvalé nebo

trvajici po dlouhou dobu. V pritbehu

Casu se miize pomalu zhorsovat. Miize | Chronic Illness

19. | vest ke smrti, nebo miize zcela odeznit. | Alliance
Dale miize zpiisobovat trvalé télesné (2011, online)
zmeny. Jisté bude oviliviiovat kvalitu
Zivota nemocného jedince “.

., Onemocnéni, které pretrvava Biology online:

20. | po dlouhou dobu. Jde o pokracujict Chronic illness
proces nemoci“. (2011, online)
Chronické one,m(zcnen} ],e . jakekoliv Medical
porucha, kterad pretrvava po dlouhou Dictionary: Chronic

21. | dobu a ovliviwuje fyzické, emociondlni, Iy
: g , S Illness (2011,
intelektudlni, profesni, socialni online)
¢i duchovni pusobeni “.

Chromckcvz nemoc .,p rec:’stfzvu] © TheFreeDictionary:
onemocneni, které v priibéhu Zivota .

22. L . Chronic Illness
pretrvavd, i kdyz se chcete zbavit (2011, online)
samotné priciny nemoci“. ’

Jak uvadi autorka Renotiérova (2003, s. 47), ,.¢im dfive se podafi zafadit zmény spojené
s onemocnénim do kazdodenniho rezimu, tim dfive lze zit plny Zivot, ktery jisté

v nékterych aktivitdich nebude dosahovat plvodni kvality, v nékterych se vSak muze
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rozvinout az do nepredpokladané Grovné. Nékdy zistavani po prodélani nemoci rizné
nasledky, které vice nebo méné ovliviiuji dalsi Zivot postiZeného, jeho vychovu,

ree
1

vzdélavani, pracovni a spoleenské uplatnéni. Na chronické onemocnéni je taktéz
nahlizeno skrze dva tustfedni, v zahrani¢ni (a pozdéji také i u nds) uzivané pojmy.
Jak uvadi autor Sperry (2006), ,,Chronic disease* je povazovan za objektivni a jasné
definova(tel)ny proces ,,vymezovany obdobim exacerbace a remisemi, stejné¢ jako
progresivni degeneraci®. Oproti tomu pojem ,,Chronic illness“ je popisovan jako
»subjektivné vnimana zkuSenost chronické nemoci (s chronickou nemoci)*“. Shrnutim
lze ftici, ze pojem ,chronic illness* je vztahovan predevSim k subjektivité nemoci
(tj. oblasti vlastniho prozivani a ,,vyrovnavani* se s nemoci), kdezto pojem ,,chronic
disease“ je uzivan pro oblast epidemiologicko-preventivni (jako nosologicka jednotka).
Chronicka onemocnéni byvaji taktéz spojovana s konstruktem kvality zivota (prfedevSim
subjektivni). Propojenost chronick€ého onemocnéni a kvality zivota lze spatfovat napf.
ve faktorech, které jsou posuzovany jako tzv. determinanty nebo faktory kvality zivota.
MiuiZeme sem zatadit napt. demografické faktory, tirovent dostupné péce, dobu prezivani
vazn¢ nemocnych jedinct ¢i ekonomicky dopad nemocnosti chronickymi onemocné-
nimi na spole¢nost nebo zdravotnicky systém daného statu (Corbin, Strauss, 1988).
To, jak dalece ovlivni chronické onemocnéni b&né, tj. kazdodenni &innosti jedince'?,
a nasledné kvalitu Zivota, je odvislé od nasledujicich proménnych (Falvo, 2005, p. 1):

a) povaha samotného onemocnéni,

b) premorbidni osobnost,

¢) jedince vymezen vyznam zavaznosti dany onemocnénim,

d) aktualni zivotni situace nemocného,

e) stupen rodinné a socialni podpory.

1.5 Chronické onemocnéni dle ¢asového useku trvani nemoci

Z Casového hlediska lze chronickou nemoc jako konstrukt vztdhnout k pojmu
,chronicita®, kterym oznacujeme vleklost choroby ¢1 pribéhu nemoci. Mé-1i chronicka
nemoc prognosticky nezlepSitelny pribeh v ¢ase, hovoiime o nemocech celoZivotnich.
Casto jsou chronickd onemocnéni vymezovana oproti tém, které maji pribéh akutni

(tzn. Casove kratky, omezeny, bez vétsiho dopadu na jedince, jeho aktivity a predevSim

12" které jsou béznymi prvky ,kazdodennosti Zivotniho stylu.
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zdravotni stav). Chronické onemocnéni lze defini€né i obsahové vymezit také oproti

ostatnim typlim onemocnéni. Kupf. Burish a Bradley (1983) rozliSili nemoci akutni,

infekéni a chronické s vyuzitim nésledujicich étyF kriteridlnich dimenzi:

a)

b)

d)

1.6

pri¢ina (pro kterou je akutni nemoc dusledkem ptisobeni infekénich agens,
zatimco chronicka onemocnéni jsou ¢asto dusledkem Zivotniho stylu);

¢asova primka (budoucnost udalosti), dle které jsou akutni onemocnéni kratka
s predvidatelnym koncem, zatimco chronicka onemocnéni ,,maji pomaly, pozvolny
zacatek a setrvavaji po dlouhou €1 neurcitou dobu®;

413

identita (pro kterou ma clovék pifedstavu o tom, co je ,,Spatné“, a je schopen
snadno rozpoznat piiznaky tohoto stavu (spojeny s konkrétni pti¢inou). Jinak je
tomu u chronické nemoci, ktera nemusi mit jednu konkrétni pfi¢inu a nemusi mit
viditelné projevy, dokud onemocnéni neni v pokrocilém stadiu (napt. u rakoviny
nebo vaznych onemocnéni srdce);

vysledky, vystupy (vyléceni v kratkém Case u nemoci akutni, zatimco chronické
onemocnéni bude i1 nadale pfitomno (navzdory lécb¢€), Casto po zbytek zivota

nemocného).

Chronické onemocnéni ,,pohledem pojmu* ,,chronic illness* a ,,chronic

disease*

Nejednotnost ve vySe uvedenych pojmech byla jiz naznacena. Lze ji sledovat v ndzvech

odbornych publikaci, realizovanych projekti, obsahu odbornych ¢lankii apod. Taktéz

cizojazy¢né slovniky ¢i ptekladace (translatory) ,,znaji* oba vySe uvedené pojmy (event.

hesla). Autor Sperry (2006) shrnul rozdily v&dct a lékaii mezi ,.chronic disease®

a ,.chronic illness* nasledovné:

a)

b)

Pojem ,,Chronic disease*“ je povazovan za objektivni a definovatelny proces
,vymezovany obdobim exacerbace a remisemi, stejné jako progresivni degeneraci‘.
Pojem ,,Chronic illness“ je pak vymezovan jako ,subjektivné vnimana zkuSenost

chronické nemoci (s chronickou nemoci)*.

Jisté diskrepance lze nachazet také pii realizaci reSerSnich Cinnosti v dostupnych

databazich odbornych (védeckych) ¢lank. Ne vzdy autofi dostdvaji stejné vystupy

reSerSe pii zadavani klicovych vyhledavacich slov ,,chronic illness* a ,,chronic disease*.
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Lze konstatovat, Ze pojem ,,chronic illness“ je vztahovan pfedevSim k subjektivité
nemoci — prozivani, pfijimani a vyrovnavani se s nemoci vcetné ovlivnéni aktivit
béZzn¢ho dne, zdravotniho stavu apod., zatimco pojem ,,chronic disease* je Castéji
uzivan pro oblast epidemiologicko-preventivni, etiologii a patogenezi vymezené
zdravotni stavy ¢i pro oblast medicinskou (Goodheart, Lansing, 1997). V ptehledu
zahrani¢nich odbornych stati vénovanych problematice chronickych onemocnéni lze
nalézt také pojmy ,,Chronic Long-term Disease“, , Long-lasting Health Condition*
nebo ,Long Lasting Illness“, které¢ jsou obvykle vymezovany skrze dlouhodoby
¢1 dlouze trvajici zdravotni stav, nemoc.
Tentyz autor (2006) dale vymezil ¢tyFi samostatné druhy chronickych onemocnéni.
Toto ¢lenéni lze uzit pii planovani a nasledné realizaci managementu chronického
onemocnéni také v oblasti oSetfovatelstvi. Konstatoval, ze kazdy druh vyzaduje jiny
pristup multi-dimenziondlniho (tj. pfedevSim biopsychosocialniho) zajmu, vcetné
poradenstvi a terapie'’:
a) zivot ohrozujici chronicka onemocnéni,
b) zivot neohrozujici chronicka onemocnéni, kterd jsou vhodnym pftistupem casto
fesitelna,
c) progresivni zdvazna chronickd onemocnéni,

d) chronickd onemocnéni pfiznakove nestald, ale Zivot neohrozujici.

1.7 Teoretické modely chronického onemocnéni dle kritéria ovlivnéni aktivit

jedince a pusobeni na kvalitu Zivota

Nejen zdravotniéti profesionalové pracujici s jedinci'* s chronickym onemocnénim nebo
zdravotnim postizenim/zdravotnim znevyhodnénim by méli znat a rozumét symptomim
nemoci, moznym omezenim danych samotnou nemoci, a také progresi stavu, aby byl
co nejvice podpofen proces adaptace'® jednotlivee . jejich stavu®, a doslo tak k vyuziti
maximalniho potencialu nemocného (Dudgeon et al., 2002). Nemocny by mél hledat

r s

adekvatni copingové strategie (strategie efektivniho zvlddani dlouhodobé piisobici

minéno ve smyslu komplexné koncipovanych intervenci rizného druhu.

pojmem ,jedinec” (nebo také ,,0soba) minim nositele chronického — dlouhodobého onemocnéni,
ktery neni pfijemce instituciondlni pée ¢i podpory, neplni tak (,,predepsané®) role nemocného
¢i role pacienta.

pozn. autora: jednim z prvnich vyzkumnikd v osetfovatelstvi, ktery vyzkumem poukdzal na proces
adaptace na chronické onemocnéni, byl v r. 1987 autor Pollock (1987).
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zatéze) pro teSeni situace, ve které se diky chronické nemoci ocitd, a mél by rovnéz
nalézt nové aktivity pro vytvofeni (a nasledné realizaci a udrzeni) individualniho
Zivotniho stylu p¥i chronické nemoci. Casto se lze u osob s chronickymi
onemocnénimi setkat se znovunalézanim smyslu Zivota, ktery se méni vlivem
(a dopady) samotného onemocnéni. Dllezité je uvédomit si, ze tak jako nelze stanovit
LHuniverzalni Zivotni styl jedince®, nelze stanovit ani univerzalni (¢i ,,optimalni*) Zivotni
styl osoby s chronickym onemocnénim. Zivotni styl, modifikovan chronickym
onemocnénim, zavisi také na postoji k samotné nemoci. V této souvislosti lze uzit
mnoha modela postojii k nemoci, u osob s chronickym onemocnénim je €asto uzivan
napi. Zoliiv model péti momenti (K#ivohlavy, 2002, s. 13). Ten poukazuje na
momenty urcujici miru znepokojenosti po objeveni se ptiznakli nemoci, jaké povahy
a kvality je tento objeveny piiznak, do jaké miry ptiznak ovliviiuje (ohrozuje) vztah
nemocného s nejbliz§imi lidmi, do jaké miry piekdzi zdravotni problém v realizaci
¢innosti a jaké sankce nemocnému vyvstanou vlivem vzniklé nemoci. Ke zméné
zivotniho stereotypu dochdzi v piipadech, kdy chronické onemocnéni zplisobi napf.
pracovni neschopnost nebo nutnost hospitalizace. Byva spojena s pocity nejistoty,
pocity uzkosti a pocity odkdzanosti (,,zavislosti) na péci jinych osob (Zacharova,
Simi¢kova-Cizkova, 2007, s. 125). V nékterych publikacich (i populdrné-nauéného
charakteru) se rovn¢z vyskytuje pojem ,aktivni Zivotni styl“. Tento byva taktéz
spojovan s chronickym onemocnénim, zejména s tzv. (individualnim) managementem
chronické nemoci. O vymezeni tohoto pojmu se pokusil Valjent (2008), ktery
konstatuje, ze aktivni Zivotni styl je chiapan nejvice jako synonymum k pojmu
»zdravy Zivotni styl“, resp. jako zivotni styl spjaty s pohybovou aktivitou®. V jeho
praci definoval tento pojem takto: ,,Aktivni Zivotni styl jako systém dulezitych ¢innosti
a vztahii a s nimi provdzanych praktik zaméfenych k dosazeni plnohodnotného
a harmonického stavu mezi fyzickou a duSevni strankou ¢lovéka®.

Kvalita Zivota souvisi s dalSimi faktory (které jsou casto diskutovany jako piimo
souvisejici s chronickymi onemocnénimi). Jsou jimi napt. demografické faktory a vlivy,
stanovovani“'® jednotlivych lékatskych a oSetfovatelskych diagndz, rizika nemoci,
doba (délka) pteziti nemocnych, funk¢éni status nemocného a také narocnost zvladani

onemocnéni a mozny ekonomicky dopad chronického onemocnéni pro spole¢nost.

' j. potvrzeni spravnosti a platnosti predeviim lékatskych diagnoz.
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Autorsky tandem Corbin a Strauss (1988) vymezili tii skupiny ,,0koli* vztahujici se

k chronickym staviim:

a) zdravotnicko-lékaisky management daného stavu (napf. medikace, zména
stravovacich zvyklosti, sebesledovani u diabetikti apod.);

ree
1

b) tvorba a dodrZzovani nové vzniklych ,uziteCnych roli* (napt. ve sféfe pracovniho
a rodinného Zivota, ve sféfe socialnich kontaktli apod.);
c) zvladani hnévu, strachu a obav, frustraci a zarmutku pii onemocnéni chronickou

nemoci.

Vliv dopadu chronického onemocnéni na denni aktivity, zaZity zpisob Zivota / zivotni
styl a kvalitu zivota je rtiznorody. Samotny rozsah dopadu chronického onemocnéni
je zavisly ptedevsim na téchto proménnych (Falvo, 2005, p. 1):

a) povaha onemocnéni,

b) stav pied nemoci/ premorbidni osobnost,

c) vyznam (vyklad pojmu) onemocnéni nebo zdravotniho postizeni pro jedince

(jedincem),
d) soucasna zivotni situace nemocného,

e) stupen rodinné a socialni podpory.

Dle kognitivniho schématu nemoci'’ (piedstava samotné nemoci) je chronickym
takové onemocnéni, které ,,ztejm¢ bude trvat dlouho, dlouho bude trvat 1 jeho 1éCeni
a neni jisté, zda se pacient kdy zbavi vSech ndsledkii nemoci* (Kfivohlavy, 2002, s. 27).
V souvislosti s vySe uvedenym kognitivnim schématem chronického onemocnéni se
rovnéz uvadi, Ze moznym ¢initelem mohou byt nékteré nezdravé navyky.

V oblasti ofetfovatelského vyzkumu'® zaméfeného na osoby s chronickym onemocné-
nim Ize vyuzit jako teoreticky ramec tvrzeni, ze pti zvladani chronického onemocnéni
je nutno zvazovat ptredevSim tyto hrozby (Falvo, 1991, p. 2):

a) ohrozeni zivota a fyzické pohody;

b) ohrozeni télesné integrity (homeostazy) a komfortu (disledkem nemoci, 1éCby,

nebo postupii);

c) ohrozeni nezavislosti, soukromi, autonomie a kontroly;

17
18

pozn. autora: autor Kfivohlavy zde pracuje s pojmem ,,nemoc™, nikoliv ,,onemocnéni*.
pozn. autora: Polit a Hungler (1993) poukazuji na fakt, Ze mnohé koncepty tykajici se vyzkumu
v oSetfovatelstvi nejsou vzdy jednoduse ,,realizovatelné.
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d) hrozby pro sebepojeti nemocného a plnéni obvyklych socialnich roli;
e) ohrozeni zivotniho cile a plani do budoucna;

f) ohrozeni vztaht s rodinou, ptateli, kolegy;

g) ohrozeni schopnosti zlstat v ditvérné zndmém prostiedi,

h) ohrozeni ekonomické samostatnosti nemocného.

Pro potteby komplexni prace s pojmem chronické onemocnéni v oblasti oSetfovatel-
ského vyzkumu lze soucasné¢ vychazet také z perspektivy modelu ,,Rolland’s Illness
Trajectory Model*“ (Rolland, 1987; Jablonski, 2004, p. 54). Dle modelu mize byt
pojem chronické onemocnéni ¢lenén do tii samostatnych, casové omezenych usekl, coz
muize prispét k uchopeni problematiky chapani onemocnéni samotnym jedincem.
Zminény model sestava z téchto fazi (voln€ zpracovano dle originalu):
1. Kiriticka faze (,,crisis*) — tato faze zahrnuje také 2 dil¢i faze:
a) symptomatologick¢ obdobi piedchazejici diagnoze (,,symptomatic period
prior to diagnosis “);
b) obdobi pocatecniho ptizplisobeni se bezprostiedné po stanoveni diagndzy
(,period of initial adjustment just after diagnosis*);
2. Chronicka faze (,,chronic*) — obdobi mezi zahajenim lécby a terminélni fazi;
3. Terminalni faze (,,terminal®) — ¢len¢na do:
a) preterminalni faze (,,preterminal phase*), ve které klient 1 jeho rodina berou
na védomi, ze smrt je nevyhnutelna;

b) obdobi koncici smrti a po smrti (,period following death*).

Pro chronickd onemocnéni jsou obvyklé typické urcité faze, které jsou vazany
na pribéh v case a prijeti daného stavu jedincem (vCetné jeho pfistupu k nemoci,
postoji k celkovému zdravotnimu stavu a nastavenych copingovych strategii). Jsou
determinovany tyto Ctyfi faze chronického onemocnéni (autorem zpracovano dle
Fennela, 2001):

a) Krize (,,the Crisis Phase*)

b) Stabilizace (,,the Stabilization Phase*)

c) (Vy)teseni (,,the Resolution Phase*)

d) Integrace (,,the Integration Phase*)
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Chronické onemocnéni prinasi dlouhodobou a/nebo trvalou zménu Zivotni situace,
ktera komplexné (sekundarné) ovlivni postaveni nemocného, jeho socialni pozice,
role i status. Nemocny jedinec se snazi nachazet mozna vychodiska a vytycuje
si sloZKy ,,nového* Zivotniho stylu tak, aby mu tento styl vyhovoval, dokazal jej
sam ovlivnit, a mohl jej dodrzovat vzhledem ke svym moZnostem, schopnostem
a také dovednostem, ale také ke komplexnimu piisobeni samotné chronické

nemoci. (Chrastina, Ivanova, Mareckova, 2009, s. 199)

1.8 Oblast mozného zisku z vlastniho onemocnéni

Pojeti pojmu chronické onemocnéni se bude odvijet také od samotného subjektu —
nositele nemoci / onemocnéni. T1i mohou jeji pfitomnosti rovnéz ,,vyuzivat® — hovoiime
o tzv. sekundarnich ziscich z nemoci. Nemoc se tak stdvd kaZdodenni soucasti
b&znych aktivit a nasledného chovéni jedince'®. Moznost ziskani vyhod z pfitomnosti
onemocnéni doklada také jeden z vystupti pilotni studie.

Sekundarni zisky, stejné jako primarni, obecné vyjadiuji povahu adaptace pacienta na
jeho nemoc®’. Zatimco primarni zisk byl prvné spojovan piedeviim s neurotickymi
onemocnénimi a pozdéji také psychosomatickymi, je jako sekundarni zisk ozna¢ovéano
vSechno, co pacient nemoci ziskava (Mohapl, 1992, s. 40). Tentyz autor také poukazuje
na oblast mechanismu tzv. udrzovani a posilovani nemoci. Zde lze spatfovat velkou
vazbu na blizké socidlni okoli (prostfedi) a samotnou osobnost nemocného. Prestoze
mechanismy mohou plsobit pozitivné (smérem k nemoci), ¢astéji je spatfovan fakt, ze
,,SpiSe nez k obrané proti nemoci ptispivaji k posileni ptiznak nemoci (tamtéz, s. 40).
Jak uvadi Schmidt (1984 In Mohapl, 1992, s. 40), mize byt represe chapana ,;jako
soubor osobnostnich vlastnosti, zvladaci technika nebo dlouhodoba charakteristika
jistého Zivotniho stylu“. Uzce souvisi také s Gordonem zavedenymi pojmy represe
a senzitizace. Obecné¢ lze konstatovat, ze jde o konkrétni zplisoby jak se adaptovat na
vzniklé¢ (ptitomné) zivotni situace. Tzv. ,represofi si zpravidla ne vzdy plné
uvédomuji zdvaznost své vlastni situace, pfitomného nemocnéni, moznych hrozeb

a ohrozeni. Také si onemocnéni ,,nechtéji pripustit®. Protipdlem jsou tzv. ,senzitizéii,

' pozn. autora: v zahranidi se lze setkat s b&zn& uzivanym pojmem “health-related lifestyle behaviour

(Hayman, 2006). Lze se setkat také s propojenosti s koncepci tzv. ,,behavioral / lifestyle health risk
factors* (Wood, Ross-Kerr, 2011, p. 410 aj.).

pozn. autora: nemoci je rozumén patologicky stav v oponentstvi ke ,,zdravi®, tzn. jako nozologicka
jednotka.
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ktefi jsou naopak velmi vnimavi k hrozbam, hrozicim nebezpecim, kterd casto
neadekvatné¢ anticipuji a fantazijné¢ zpracovavaji. Preceniuji vyznam konflikth
a vyuzivaji Casto citové a obsesivni obrany. (Mohapl, 1992, s. 41)

V mnoha publikacich se lze setkat také soblasti tzv. socialniho zisku z nemoci.
Provazané na sociologii zdravotnictvi (resp. pacienta) na né¢j vhodné upozornuje kupf.

Bartlova (2005, s. 48-53) a jini autofi.

1.9 Zdravotni znevyhodnéni / zdravotni postiZeni

Stejn¢ jako lze spatfovat neshodu v definovani a chapani pojmu ,.chronické
onemocneni*, taktéz v uzivani pojmu ,zdravotni znevyhodnéni‘ a ,zdravotni postizeni*
panuji nejednotnosti. S obéma pojmy se Ize setkat kupt. v oblasti prava, predevSim
pracovniho, nebo také v oblasti socidlniho zabezpeceni. Pii vzdjemném vymezeni obou
pojmu lze vyuzit napt. zdravotniho a socialniho modelu uplatiiujiciho se v proble-
matice zdravotniho znevyhodnéni / zdravotniho postiZeni.

Model zdravotni vyjadiuje disledek naruSen¢ho zdravi, pfiCemz pii obnové
se vyuziva prvku rehabilitace. Pojem ,.zdravotni postizeni* je pojmem slovniku také
napi. OSN. V Umluvé o pravech osob se zdravotnim postizenim (In Sbirka mezina-
rodnich smluv €. 10/2010) je pojem definovan: ,,...zdravotni postizeni je koncept, ktery
se vyviji, a ktery je vysledkem vzajemného pilisobeni mezi osobami s postizenim
a bariérami v postojich a v prostiedi, které brani jejich plnému a G€innému zapojeni
do spole&nosti, na rovnopravném zakladé s ostatnimi®. Taktéz v Umluvé (viz vyse) lze
zjistit, kdo je povazovan za osobu se zdravotnim postizenim. Jsou jimi ,,...0soby majici
dlouhodob¢é fyzické, duSevni, mentalni nebo smyslové postizeni, které v interakci
s riznymi prekazkami miize branit jejich plnému a u€innému zapojeni do spole¢nosti na
rovnopravném zaklad¢ s ostatnimi®. (tamtéz, s. 98)

Model socialni vymezuje oblasti kazdodenniho Zivota, které jsou nejvice limitovany.
Tento model vyuziva faktu, kdy postiZeni (jakékoliv) dlouhodobé omezuje vykon
kaZdodennich ¢innosti. Nejde tak o konstatovani konkrétnich postizeni, zdravotnich
poruch ¢1 onemocnéni. Také kupt. zékon ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, vymezoval
osoby se zdravotnim postizenim / zdravotnim znevyhodnénim nasledovné: jde

0 ,,0s0by, které jsou organem socialniho zabezpe&eni uznany plné invalidnimi®' (dale

21 dle aktualni platné a &inné legislativy: invaliditu konkrétniho stupné.
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jen ,,0soby s téz8im zdravotnim postizenim*), nebo orgdnem socialniho zabezpecCeni
uznany c¢asteCné invalidnimi, nebo rozhodnutim ufadu prace uznany zdravotné
znevyhodnénymi (déle jen ,,0s0by zdravotné znevyhodnéné“)* (blize viz § 67). Zde je
pak za zdravotné znevyhodnénou osobu povazovana fyzicka osoba, kterd ma
zachovanu schopnost vykondvat soustavné zaméstnani nebo jinou vydélecnou Cinnost,
ale jeji schopnosti byt nebo zlstat pracovné zaclenéna, vykonavat dosavadni povolani
nebo vyuzit dosavadni kvalifikaci nebo kvalifikaci ziskat jsou podstatné omezeny
z dtvodu jejiho dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu. (§ 67-84 citované¢ho
zakona) Zakon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsSich predpisi,
operuje s pojmem zdravotni postizeni stim, Ze je to ,,...télesné, mentalni, dusevni,
smyslové nebo kombinované postizeni, jehoZz dopady ¢ini nebo mohou ¢init osobu
zavislou na pomoci jiné osoby“. Na osoby se zdravotnim postizenim / zdravotnim
znevyhodnénim / socidlnim znevyhodnénim muizeme nahlizet mj. také platnou legista-
tivou v resortu Skolském. Zde se poté jedna o tzv. osoby se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami. Mezi tyto osoby fadime:

1. osobu se zdravotnim postiZenim,

2. osobu se zdravotnim ¢i socidlnim znevyhodnénim.

Zakon €. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném

vzdélavani (Skolsky zakon), ve znéni pozdéjSich piedpisli, pak vymezuje tyto kategorie

nasledovné:

1. ,Zdravotnim postiZenim je pro ucely tohoto zakona mentélni, télesné, zrakové
nebo sluchové postizeni, vady fe¢i, soubézné postizeni vice vadami, autismus
a vyvojové poruchy uceni nebo chovani;

2. zdravotnim znevyhodnénim je pro ucely tohoto zakona zdravotni oslabeni,
dlouhodobd nemoc nebo leh¢i zdravotni poruchy vedouci k poruchdm uceni
a chovani, které vyzaduji zohlednéni pti vzdélavani;

3. socialnim znevyhodnénim je pro ucely tohoto zakona:

a) rodinné prostiedi s nizkym socialn¢ kulturnim postavenim,

b) ohrozeni socialné patologickymi jevy,

22 yzhledem k aktualni a platné legislativni Gpravé vime, Ze od 1. 1. 2012, snovelizaci zakona

o zamgéstnanosti, bude postupné kategorie ,,0s0b zdravotné znevyhodnénych (OZZ)“ ruSena.
Vzhledem k aplikaci vymezeni novelizace (formalné az dnem 1. 1. 2015), avSak fakticky dnem
1. 1. 2012, neposuzujeme pro potieby dizertaéni prace pravni ukotveni pojmu, ale jeho obsahové
vymezeni smérem k potfebam posuzovani institutu zdravotniho postizeni / zdravotniho znevyhodnéni
u cilové skupiny osob s chronickym onemocnénim. Proto je znéni novelizace zamérné vynechano.
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c) nafizend tstavni vychova nebo ulozena ochranna vychova, nebo
d) postaveni azylanta, osoby pozivajici doplikové ochrany a ucastnika fizeni
o udéleni mezinarodni ochrany na Gzemi Ceské republiky podle zvlastniho

pravniho predpisu®.

Zajimavé je konstatovani autora Michalika et al. (2011). Uvadi, ze je pojem ,,zdravotni
postizeni* chapan téméf jako synonymum pro implementaci osoby do oblasti socialni
péce, charitativnich a obdobnych aktivit. Autor Votava (2003) uvadi odhad v mife 10 %
smérem k osobadm se zdravotnim postizenim. Vétsi polovinu z tohoto odhadu zaujimaji
osoby starsi 80 let. Zdravotni postizeni ma svou dynamiku, sva specifika a nabyva také
rtiznych stupnii a typii. Miizeme takto rozliSit (a soucasné¢ odlisit) zdravotni postizeni
vrozené a ziskané (béhem zivota). Didakticky lze c¢lenit zdravotni postizeni dle
pievladajiciho typu konkrétniho postizeni (Michalik et al., 2011):

a) télesné postizeni,

b) mentalni postizeni (v€etné dusevniho postizeni a poruch autistického spektra),

c) zrakové postizeni,

d) sluchové postizeni,

e) fecCové postizeni (naruSena komunikacni schopnost),

f) kombinované postizeni (kombinace vySe uvedenych postizeni),

g) onemocnéni spojené s civilizatnimi chorobami.

Na nejednotnost (riznorodost) v uzivanych pojmech poukazal jiz Vasek (In Lechta,
2010, s. 21). Uvadi samostatné¢ uzivané¢ pojmy, kterymi ,,pojmenovava‘ jedince
se zdravotnim postizenim (aktualnim pojetim a slovnikem): clov€k s postizenim,
znevyhodnénim, handicapovany, zdravotné postizeny, osoba se specialnimi vzdéla-
vacimi a vychovnymi pottebami, ¢lovék se specidlnimi potfebami. Citaci Zaszka-
liczkého (In Lechta, 2010, s. 52—-53) lze vymezit ,,postizeni* jako ,,vyznamnou kvantita-
tivni a kvalitativni odchylku od normélniho vyvoje, ktera se projevuje primarnimi
a sekundarnimi priznaky. Postizeni neni onemocnéni, ale (zpravidla) onemocnénim
zpusobeny dlouhodoby, nevratny (ireverzibilni) stav, v disledku kterého ,,zdravi*
neni mozné obnovit*.

Z oblasti poradenskych aktivit 1ze zminit také vymezeni pojmu Novosadem (2009,
s. 12—15). Ten pojem ,zdravotni postizeni (1 handicap) definuje jako spolecensky, ktery

se odviji ze vztahu mezi télesnym, smyslovym nebo psychickym poskozenim
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a spolecenskym prostfedim®. Dale konstatuje, ze ,pojem se stile vice jevi jako
nevystizny, jelikoZ lidské zdravi je vice vztahovano k absenci ¢1 vyskytu nemoci nebo
poruchy, coz je jedna véc, avSak komplex pficin i1 dasledkl toho, Ze je néco poSkozeno,
tzn. je postizena urcitd oblast lidské existence a jedinec miize byt kvili tomu
znevyhodnén, je véc druhd®. (tamtéz, s. 14)

V jiném dokumentu, konkrétné¢ v Deklaraci prdv osob se zdravotnim postizenim
(cit. 2013), se lze setkat snasledujicim definiénim vymezenim pojmu zdravotni
postizeni: ,,zdravotné postizena osoba je jakakoliv osoba, kterd neni pln¢ nebo zcasti
schopna zabezpecit své zivotni potieby nebo potieby v zivoté spolenosti jako bézny
jednotlivec, a to v disledku vady, at’ uz vrozené nebo ne, spocivajici v jejich fyzickych
nebo dusSevnich schopnostech®.

Ve Skolském zakoné nalezneme, jak jiz bylo naznadeno, také pojem zdravotni
znevyhodnéni. Lze voln¢ konstatovat, ze jde o zdravotni problém, ktery také mize dité
(zaka, studenta apod.) handicapovat. Trpi zdravotnim oslabenim, dlouhodobou nemoci
nebo lehé¢imi stupni poruch vedoucim k poruchdm uceni a chovani (a vyzaduji také
zohlednitelnost pii vychovné-vzdélavacim procesu (§ 6, odst. 3 citované¢ho zakona).

S vySe uvedenou problematikou, zejména pro oblast jiz naznacen¢ho posuzovani kvality
zivota (pfedevsim konceptem HRQoL: ,health related quality of life*), souvisi také
pojem ,dlouhodobé nepriznivy zdravotni stav“. Ten je vymezen kupf. v zédkoné
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdégjSich piedpist, takto:
,dlouhodob&” nepfiznivy zdravotni stav je stav, ktery trva nebo ma trvat déle nez
jeden rok a omezuje funk¢éni schopnosti nezbytné pro zvladani zakladnich
Zivotnich potieb*.

Vzhledem k dimenzim kvality zivota, ktera souvisi také s Zivotni spokojenosti, povazuji
za dulezité nastinit také pojem ,nep¥izniva Zivotni situace®. Prave tato situace muze
hrat v posuzovani institutu zdravotniho postizeni / zdravotniho znevyhodnéni a takeé
kvality zivota diilezitou roli (jak jako faktor, tak také jako determinanta). Vyse citovany
zakon vymezuje nepfiznivou Zivotni situaci jako ,,0slabeni nebo ztratu schopnosti
z divodu ve€ku, nepiiznivého zdravotniho stavu, pro krizovou socidlni situaci, zivotni
navyky a zplisob zivota vedouci ke konfliktu se spolecnosti, socidlné znevyhodiujici

prostiedi, ohrozeni prav a zajmu trestnou Cinnosti jiné fyzické osoby nebo z jinych

2 r v , v ror roy N . . r
 pozn. autora: také zde lze spatfovat navaznost na casovy isek (trvdni) ptitomnosti chronického

onemocnéni.
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zavaznych divodl feSit vzniklou situaci tak, aby toto feSeni podporovalo socialni

zaClenéni a ochranu pfed socidlnim vylouc¢enim®. (§ 3, pism. b)

Je dilezité také zminit fakt, Ze v Ceské republice se vyuziva pravnich predpisii tzv.

obecnych, které jsou platné svym vymezenim pro celou spole¢nost, nikoliv jen pro

cilovou skupinu osob se zdravotnim postizenim (Krej¢itova et al., 2005, s. 6-10).

Lze se vSak setkat také svelmi jednoduchymi, obsahové vSak signifikantnimi

vymezenimi. Jednim z nich je napi. definovani organizaci SONS (2013, online): ,,stav

trvalého a zavazn€ho sniZzeni funkéni schopnosti v dasledku nemoci, Urazu nebo

vrozené vady*.

V oblasti poskytovani (nejen socialnich) sluzeb je velmi dulezité rozliSit synonyma

,pouze psana, nikoliv vSak obsahové totoznd* — kvalita zivota neni totéz co kvalita

poskytovanych sluzeb (byt se moZzna analogie muze nabizet, zejména se vstupem

socidlnich sluzeb a definovanim standarda kvality jejich poskytovani).

Zavérem této podkapitoly — s odkazem na Kovace (2001, s. 30-35 In Zikmund, 1997)

je vhodné upozornit na vychodiska kvality Zzivota skrze klinicky pristup. V tomto

piistupu je kvalita Zivota specifikovana témito ukazateli (indikatory):

a) zmirnovani (postupné zbavovani se) utrpeni, predev§im vSak bolesti,

b) dosazeni nezavislosti ¢lovéka na péci jinych osob v oblasti béznych, kazdodennich
¢innosti,

c) schopnost (zptsobilost) u¢inné zvladat ndrocné zivotni situace, stres,

d) zpusobilost Zzit zivot ve vyhovujicich socidlnich interakcich, byt zapojen do
béZznych spolecenskych aktivit,

e) samostatnd saturace potieb Cloveka, pfedev§im materialnich,

f) spokojenost s vlastnim Zivotem, radost a Stésti v ném.

1.10  Zivotni styl a Zivotni styl s chronickym onemocnénim — uvedeni do

problematiky a oblasti vyzkumu

V soucasné¢ dobé je Ceska oSetfovatelska véda (a jeji vyzkum) povazovana za stéle
se rozvijejici humanitni obor, ktery nahlizZi jedince, jeho potfeby, chovani a proZivani
ve zdravi a v nemoci za svij ustfedni zdjem. Témata zdravi, nemoci (a jejich prozivani)
se stavaji pfedmétem vyzkumu také v sociologii zdravi a nemoci, psychologii zdravi

a nemoci a dalich védnich disciplinach. Zivotni styl je natolik obsahla struktura jevi,
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procest 1 rizn€ pusobicich faktorti a vazeb, ze jeho zkoumdani vyzaduje osobnostni
1 metodologickou ptipravenost badatele (Chrastina, Ivanova, Mareckova, 2009, s. 193).
Tim, ze zkoumani zivotniho stylu neni zaméfeno na izolované se vyskytujici jevy,
je jeho vhodnost jako objektu zkoumani predurcena i pro potieby oSetfovatelského
vyzkumu®*. Pro komplexni odhalovani (,,identifikaci®) Zzivotniho stylu je vhodné pouzit
kvalitativni ptistup, protoze, jak jiz bylo feCeno, vyzkumnik se nesnazi o odkryti jedné
struktury (jednoho jevu, fenoménu), ale o hloubkové, obsahlé, cilené¢ odhaleni
komplexné pusobicich kategorii, které vyusti v osobou realizovany individudlni Zivotni
styl (Duffkova et al., 2008, s. 52).

V nasich podminkach se problematikou pojeti a zkoumani* Zivotniho stylu (s vystupy
do oSetfovatelské reality) vénovaly kupt. autorky Sikorovéa a Buzgova (2008)%°, autorky
Ivanova a Mareckova (2004)”’, a v riiznych vystupech pak autofi Chrastina a Ivanova
(viz referencni seznam). V oSetfovatelském vyzkumu je identifikovdna potieba priiniku
zkoumani zivotniho stylu do multioborového piesahu, véetné zkoumani vztahu mezi
chovanim pfijemce péce (nemocného) — zdravim — onemocnénim (Dunbar-Jacob, 2006
In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 28).

Osetrovatelska véda identifikuje a sleduje data zejména vpodobé potieb
(dysfunk¢nich) jedince s nemoci (onemocnénim) ¢i zdravotnim problémem.
U jedince s onemocnénim (zejména pak s chronickym) specifické dysfunkéni
poti‘eby bezesporu ovliviiuji ,,jeho* Zivotni styl a limituji jej v riiznych oblastech
kaZdodenniho Zivota. Specificky®® Zivotni styl se tak miZe stat dominantnim faktorem
ovlivitujicim akceptaci samotného onemocnéni. Akceptace a zvladani tzv. limita™
zivotniho stylu s chronickym onemocnénim (mj. skrze obranné mechanismy
a copingové¢ strategie) ovliviiuji také mozné dopady onemocnéni na Sirokou Skélu
aktivit kazdodenniho zivota. Oblast zivotniho stylu je v oSetfovatelstvi a jeho vyzkumu

Casto diskutovanou oblasti. Objevuje se také (v riznych podobach ¢i fragmentech

** pozn. autora: pojmy ,.oSetFovatelsky vyzkum* a ,vyzkum v oSetfovatelstvi jsou autorem povazovana

za synonyma.
pozn. autora: v ¢eskych podminkach se $ir§i problematice (a zkoumani Zzivotniho stylu) vénuji
kupt. autofi Ivanova, Duffkova, Urban, Dubsky (oblast sociologie Zivotniho stylu); Kubatova,
Sykorova, Zavrska (oblast sociologie zivotniho zplsobu) nebo také Valjent (oblast ,aktivniho
Zivotniho stylu).

prispévek s nazvem Zivotni styl v NANDA doméndch.

prispévek snazvem Pojeti Zivotniho stylu v socialnich veddach, v mediciné a v oSetrovatelstvi —
hledani spolecného vychodiska.

pozn. autora: oznacenim ,specificky* odliSuji koncept zivotniho stylu osoby s chronickym
onemocnénim.

pozn. autora: bude vymezeno v praci dale.
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konstruktu) v nékolika doménach klasifikaéniho systému oSetfovatelskych diagnoz
NANDA International. S rozvojem vyzkumu zivotniho stylu je stale vétsi daraz kladen
na samotného jedince — proto se lze setkat s terminem ,,0soba s chronickym onemocné¢-
nim* namisto terminu ,,chronicky nemocny* (srov. Valenta, Miller, 2004, s. 8).

Na prvni misto v oznaCeni se tak dostadva samotny jedinec (osoba), nikoli
predisponujici (¢1 limitujici) vliv konkrétniho onemocnéni. Vyzkum Zivotniho stylu
muze zahrnovat kupf. problematiku compliance, zmény socidlniho postaveni, novych
roli 1 problematiku adaptace na dlouhodoby, dle konkrétniho typu onemocnéni ménici
se proces ovlivitujici specificky zivotni styl (Duffkova, 2006, 2008; Ivanova, 2005,
2006; Kebza, 2005; Kiivohlavy, 2002; Kubatova, 2007, 2010 aj.).

Soucasn¢ lze konstatovat, ze vysledny (tj. realizovany) zivotni styl jedinci
s chronickym onemocnénim se odviji od neustialé konfrontace s realitou a jejimi
Zivotnimi udalostmi, které se s nemoci objevily (v pripadé chronického onemocnéni
pak pretrvavaji a dle stavu se méni), nebo nové vznikly. Za zivotni styl (v ¢etnych
eskych publikaénich vystupech pak velmi Gasto oznadovan piivlastkem ,zdravy<=°)
vSak nepovazujeme pouze jeho Casto zjiStované a monitorované oblasti jako vyZiva,
konzumace alkoholu, pfijem tuka, koufeni apod. (kupf. Michalkova, Tothova,
Rolantova, 2011; Rolantova, Michalkova, Tothova, 2011; Sikorova, Buzgova, 2008;
Winklerova, JaroSova, 2011 aj.).

Pro potieby kvalitativniho vyzkumu povazujeme za duilezité vychazet z oblasti mnohem
SirSi, zejména z divodu, ze Zivotni styl s chronickym onemocnénim Kkonstruuje
(a nasledné akceptuje a realizuje) samotny jedinec. Vychazime zejména ze
sociologického® a psychologického vymezeni zivotniho stylu jako konstruktu
,hemocného jedince* zalozeného na jeho vnimani (percepci) reality kazdodennich
udalosti. V oblasti zivotniho stylu se Ize setkat s Castym strukturovanim pojmu na tyto
kategorie (Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 6; Chyun, Coviello, 2006, p. 20):

a) kognitivni aspekty (postoje, percepce aj.);

b) emocni, osobnostni aspekty (city, obavy, nalady, self-efficacy, nedostatek

motivace, typ osobnosti aj.);

3 pro absenci teoretického vymezeni, definovani, konceptualizaci (a piipadnou operacionalizaci)

pojmu ,.zdravy Zivotni styl“ neni s timto pojmem v praci zZamérné pracovano.

pozn. autora: prestoze deklaruji, Ze je vychazeno piedevs§im ze ,,sociologického hlediska®, je tato
volba povazovana pouze — pohledem oSetfovatelskych véd — za ramcovou. Neni tak kupt.
pracovano s klasicky sociologickou typologizaci Zivotnich stylG (typologie Sprangera, Morrise,
Cathelata, Georga a dalSich).
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¢) edukadni aspekty’”, socialni aspekty (normy, kultura, prostfedi, socioekonomicky
status aj.), psychosocidlni aspekty (socialni opora, vztahy);

d) (bio)behavioralni aspekty (psychoneuroimunologie organismu a;.).

Dal3i strukturaci lze nalézt také u pojmu ,health-promoting lifestyle® . Ochieng (2006)
a Walker, Hill-Polerecky (1996) poznamenali, Ze participace v procesu tvorby
a realizace zivotniho stylu podporujiciho zdravi, zahrnuje: a) rozhodovani, b) chovani,
c¢) socioekonomicky status, d) uroven vzdélani, e) rodinu, f) socialni oporu, g) gender,

h) vék, 1) spiritualitu, j) zvladani stresu, k) interpersonalni vztahy.

Proto je pracovéno s definicnim vymezenim Zzivotniho stylu jako ,funkcniho systému,
kterym si ¢lovek vybira z repertodaru dané kultury za urcitych podminek jisté prvky podle
svych kritérii (hodnoty, cile) a potieb, a podle svych aktuadlnich statkovych i materidalné
ekonomickych moznosti... vznikajiciho tenkrat, kdyz jedinec, socialni skupina nebo celd
spolecnost vyvijeji usili k tomu, aby soubor podminek, které ovliviwji jejich Ziti, pusobil
ve prospech jejich zajmii* (Ivanova, 2006, s. 17; 2005, s. 232). Koncepcné obdobnou
definici zivotniho stylu predklada také Duftkova: Zivotni styl je ,.konzistentni Zivotni
zpusob jednotlivce, jehoz jednotlivé casti si vzajemné odpovidaji, jsou ve vzdjemném
souladu, vychazeji z jednotného zakladu, maji spolecné jadro, resp. urcitou jednotici
linii, tj. jednotny ,styl, ktery se prolind vsemi podstatnymi Ccinnostmi, vztahy,
zvyklostmi apod. nositele Zivotniho stylu®. (Duffkova, 2006, s. 2) Chapani koncepce
zivotniho stylu v autorském vyzkumu tak koresponduje s vymezenim, ze se jednd
0 ,.,systém vzdjemné provazanych dulezZitych cinnosti, vztahii a riiznych Zivotnich praktik
existujicich na pozadi Zivotnich hodnot a charakteristickych pro urcity subjekt v jeho
kazdodennosti*“. (Duffkova, Urban, Dubsky, 2008, s. 51-62) Zivotni styl dle
Schneiberga je ,,obecny zpusob Zivota zalozeny na mezihire mezi Zivotnimi podminkami
v Sirokém slova smyslu a individudlnimi vzorci chovani determinovanymi spolecensko-

kulturnimi faktory a osobnimi charakteristikami*“ (Tyl, Schneiberg, 1998, s. 22).

32 autofi Chyun a Coviello (2006) uvadgji, ze pravé edukacni aspekty, spoleéné s psychosocialnimi, jsou

vykladany jako nejvice modifikujici oblast vnimani vlastniho zdravi (aktualniho prozitku zdravotniho
stavu) a moznost managementu chronického onemocnéni.

“Health-promoting lifestyle” je vymezen jako ,multidimensional pattern of self-initiated actions
and perceptions that serve to maintain or enhance the level of wellness, self-actualisation and
fulfilment of the individual (Walker, Sechrist, Pender, 1987, p. 77). (pozn. autora: z divodu
objektivity a ne zcela odpovidajici moznosti shody s pfekladem byla definice ponechana ve znéni
originalu).
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S definovanim Zivotniho stylu se lze setkat také ve slovnicich. Ilustrovany encyklo-
pedicky slovnik jiz v roce 1982 definoval Zivotni styl (nebo také zpusob zivota, Zivotni
sloh) jako ,filozoficko-sociologicky pojem, charakterizujici typické zvlastnosti
kazdodenniho Zivota lidi urcité spolecnosti. BaStecka shrnuje zivotni styl jako
Jedinecny zpiisob, jakym si dana osoba v dané spolecnosti buduje podobu a napln
svého casu a svych vztahi* (BaStecka, Goldmann, 2002, s. 286). Kubatova povazuje
Zivotni zpusob za pojem obecnéj$i nez zivotni styl (Kubatova, 2007, s. 78). Taz autorka
vidi rozdil mezi Zivotnim zpisobem a Zivotnim stylem v kvalit¢ — v mife vnitini
uspofadanosti a konzistentnosti jednotlivych prvkid obou termint: Zivotni zplsob
je kvantitativni souhrn, kdezto Zivotni styl je systém s kvalitativnimi souvislostmi
dilé¢ich prvkia. V ceské sociologii strukturovali pojem Zivotni zptisob zejména B. a J.
Filipcovi (1972). Za autora hesla ,Zivotni styl* byva povazovan Karel Honzik, ktery jej
uvadi v Malém sociologickém slovniku (z r. 1970) (Duffkova, 2007). Dle Burianka
formuje zivotni styl u ¢lovéka ,,vSechno, co si osvoji z kultury a prakticky pak v Zivote
uplatni. To si pochopitelné individualizuje a dotvari radou specifickych detailu‘
(In Valjent, 2008, s. 5). Na propojenost sociologie se zdravotnictvim (preventivné
koncipovaném) poukazaly autorky Splichalovd a Slachtova (2002) v realizovaném
projektu IGA MZ CR ¢&lankem Faktory Zivotniho stylu a socioekonomického statusu
ve vztahu ke zdravi jako predmét zajmu epidemiologickych a sociologickych studii.

Jak uvéadeji Duftkova, Urban a Dubsky, ,,na nejobecn€j$i urovni se objevuji pfii
vymezovani kategorie Zivotniho stylu terminy jako ,Zivotni projevy®, ,Zivotni
zvyklosti, ,,formy Zivota® (zejména socidlni) ¢i v posledni dob¢ stale frekventovanéjsi
»Zivotni praktiky®, o stupent méné obecné jsou pouzivané terminy ,,chovani®, ,jedndni*
(které ovSem uz maji své vlastni samostatné vymezeni). V konkrétnéjSim vyjadieni se
pouzivaji predevSim terminy ,innosti® a ,,vztahy*, povaZzované za urcité jadro
problematiky Zivotniho stylu®“. (Duffkové, Urban, Dubsky, 2008, s. 55)

Pravé dva posledné zminéné pojmy jsou taktéz stézejnimi pro tvoienou kvalitativni
metodiku a jejich saturaci ziskavanymi daty. Taktéz dalS§imi ustfednimi pojmy jsou
»individuum* a ,,socidlni role®. Socialni role individua (pfi identifikovani a posuzovani
specifik Zivotniho stylu) jsou podstatné piedevSim tim, ze konkrétni socidlni role
je spojena s ur¢itym ocekavanim, s prvky chovani jedince. Proto je na misté otazka, ,,jak
¢lovék s chronickym onemocnénim plni své socialni role a jaka jsou jeho ocekavani

v dané socidlni pozici?*
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Taktéz na urovni jednotlivce (individua) je Zivotni styl chapan jako ,konkrétni Zivotni
zpusob, vyznacujici se vnitini jednotou, koherenci (jednotlivé stranky Zivotniho stylu

¢

si vzajemné odpovidaji, zivotnim stylem se tdhne urcitd ,,Cervena nit™, ktera spojuje
i zdanlivé nesouvisejici’® & vzajemné se bezprostiedné neovlivitujici sféry v kazdo-
dennim Zivoté*. (Duffkova, Urban, Dubsky, 2008, s. 69)

V nékterych publikacich (1 populdrné-nau¢ného charakteru) se rovnéz vyskytuje pojem
»aktivni Zivetni styl“. O vymezeni tohoto pojmu se pokusil napt. Valjent (2008), ktery
konstatuje, Ze aktivni zivotni styl ,je chdpan nejvice jako synonymum k pojmu ,, zdravy
Zivotni styl“, resp. jako Zivotni styl spjaty s pohybovou aktivitou*. V praci definoval
tento termin takto: ,,4ktivni Zivotni styl jako systém diilezitych cinnosti a vztahii a s nimi
provazanych praktik zamérenych k dosazeni plnohodnotného a harmonického stavu
mezi fyzickou a duSevni strankou cloveka®.

Zivotni styl ma tizkou propojenost s Zivotnimi navyky. Navyk miizeme volné vymezit
jako vztah ¢i pomér ¢lovéka k néemu vznikajicim castym opakovanim a dodrzovani
téchto opakovanim upevnénych ¢innosti.

Pfestoze bylo zminéno, Ze v ¢eském socio-kulturnim kontextu je pracovano predevSim
s pojmem ,zdravy Zivotni styl“, v této praci s nim pracovano neni. Naopak v zahrani¢i
je s obsahem tohoto pojmu pracovano — dle publikacnich vystupti — pracovano hojné.
Hovofi se tak kupft. o ,,Health-promoting lifestyle“ (Al-Kandari, Vidal, 2007, p. 112).
V oblasti oSetiovatelské veédy a vyzkumu byva spojovadn s vykonem socidlnich
1 profesnich roli pecujicich profesionalli, stejné¢ jako nemocnych (klientl, piijemct
péce). Jednim z mnoha uznavanych hodnoticich (méficich, posuzovacich) nastroji
je kupt. (Walker's) Health-promoting lifestyle profile’” (tamtéz, p. 113).

V zahrani¢nim se l1ze dale setkat s konceptem tzv. ,lifestyle planning®. Zahrnuje v sobé
nejcasteji oblasti jako zaméstnanost, planovani zmén, behavioralni podporu, volny ¢as
(v komunité) a dals$i oblasti zdjmu (Steere, Gregory, 1995, p. 207). Hlavni jadro
konceptu spociva vucelné podpofe jedince v zalezitosti realizace rozhodovani

a planovani ,jejich vlastniho*“ zivotniho stylu, pficemz odbornici Casto pracuji

4 ;v r , v , ’ . , , r . o
3 pozn. autora: pravé tyto ,,nesourodé” a zdanlivé ,neadekvatni informace ziskavané od informantQ

(Gcastnikt studie) jsou nesmirné cennymi daty v prubéhu realizace, analyzy 1 interpretace
dat a evaluace vyzkumu.

sestaven autorem Walkerem jiz vroce 1987 (Walker et al., 1987). Jde o 52polozkovy nastroj
uzivajici ¢tyfbodovou skalu (od 1 — ,nikdy” po 4 — ,,bézné&*). Celkové skore dosahuje bodovych
hodnot 52-208, pfiemZz jsou posuzovany oblasti kazdodennich aktivit, pocitu zdravi a ,,well-
being* (Walker, Sechrist, Pender, 1995). Hlavnimi doménami jsou ,,physical aktivity, spiritual
growth, health responsibility, interpersonal relations, nutrition, stress management* (Walker, Hill-
Polerecky, 1996).
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s identifikovanymi potifebami, vybranymi cili, stanovenymi plany (Mount et al., 1990;
Racino, Walker, O’Connor, Taylor, 1993). Pojmu , /ifestyle planning* se uziva k popisu
série planovacich ptistupti, které se vyuzivaji k podpoie ucelného rozhodovani o svém
zivoté, ziti (Steere, Gregory, 1995, p. 208).

SLifestyle planning® je v urCitém smyslu proaktivnim zpiisobem, jak snizit
pravdépodobnost, ze lidé s chronickym onemocnénim / zdravotnim postiZenim budou
realizovat stereotypni, zavisly, nebo izolovany zivotni styl. Soucasn¢ tak umoziuje
hledat moznosti a nasledné je realizovat (tamtéz, p. 208). Koncept , /ifestyle planning*
byl rozpracovan né€kolika autory, jmenujme kupft. autora Mounta (1986) — Mount's
Personal Futures Planning Process; O Briena (1987), McGilla (1989) — The McGill
Action Planning System (MAPS) (In Vandercook et al., 1989); Powella et al. (1991)
(In Steere, Wood, Pancsofar, Butterworth, 1990); Butterwortha et al. (1993) a dalsi.
Koncept , /ifestyle planning* dle vicero vy3e uvedenych autort zahrnuje tyto oblasti*®:

a) Network of Natural Support Resources,

b) Positive and Comfortable Working Atmosphere,

c) Control by the Focus Person,

d) Positive Personal Profile,

e) An Unrestricted Vision of Success,

f) Ongoing Action Planning Based on Creative Solutions.

Je tfeba zminit, v zavéru podkapitoly, Ze obsahové saturovana a cilené koncipovana
definice Zivotniho stylu v oblasti oSetirovatelstvi (a jeho vyzkumu), zejména pak ve
vztahu k chronickému onemocnéni, dosud chybi. Proto byvaji konceptualizovany

(n€kdy 1 operacionalizovany) nejcastéji definice sociologické ¢i psychologické.

1.11 Omezeni Zivotniho stylu jedinci s chronickou nemoci jako konstrukt

tzv. ,limit Zivotniho stylu*

V ptipad¢ chronického onemocnéni je Zivotni styl jako specificky konstrukt jedince
ovliviiovan mnoha proménnymi (Duffkova, 2006; Duftkova, Urban, Dubsky, 2008;
Ivanova, 2006; Kubatova, 2007, 2010; Splichalova, Slachtova, 2002; Valjent, 2008).

Hlavni roli mze sehrat jak zdvaZnost samotného chronického onemocnéni, tak jeho

3% 7z diivodu nedostupného b&zného tizu t&chto pojmil v Geském jazyce byly tyto — pro piedstavu obsahu

— ponechany v jazyce originalu (In Steere, Gregory, 1995).
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trvalost a trvani v Case (tj. doba pfitomnosti onemocnéni), stejné¢ jako napft. pritomnost
a efektivita socidlni opory, dostupnych zdravotné-socidlnich sluzeb a obranné
mechanismy / copingové strategie kazdého z nas.

Osoba s chronickym onemocnénim je tak neustdle konfrontovdna se skute¢nostmi
a Zivotnimi udalostmi, které mu chronické onemocnéni pozménily, nebo onemocnénim
nov¢ vznikly. Za Zivotni udélost se povazuje ,tak vyznamnd socialni zména, kterou
mohou lidé zakouset jako soucast kazdodenniho Zivota® (Tyl, Schneiberg, 1998, s. 23).
Nemocny se ocita v narocné Zivotni situaci, ve které premysli o mozné tizdrave, zmeéné
a zlepSeni aktualné prozivaného stavu.

Kromé zmén potteb cloveka, které se vlivem chronického onemocnéni modifikuji
a jinak saturuji, dochdzi ke zméné v hodnotovém systému osoby s chronickym
onemocnénim (a také jakymi prostfedky dochazi k napliovani a upeviiovani téchto
hodnot). Cim vice samotné onemocnéni narusi Zivot osoby s chronickym onemocnénim,
¢im vice se dotykd pro jedince vyznamnych hodnot, tim vétsi ztratu predstavuje, a o to
vyrazn€j$i bude i reakce (Vagnerova, 2008, s. 79). Takto vznikla vysledna reakce miize
byt zékladem pro ovlivnéni (zménu) dosavadniho Zivotniho stylu jedince s chronic-
kym onemocnénim.

Obecné se lze setkat s pojmem ,,dopad onemocnéni (Bartlova, 2005; Hoskovcova,
2009; Vagnerova, 2008 aj.), ktery pfimo souvisi s typem onemocnéni a je povazovan za
dominujici faktor. V tomto pojeti se lze setkat napt. s ekonomickym, psychosocidlnim,
edukacnim dopadem apod. Od pojmu ,dopad onemocnéni* odliSuji pojem ,Jlimity
Zivotniho stylu®. Limity Zivotniho stylu nevychazeji primarné pouze ze somatického
dopadu onemocnéni, ale z miry ovlivnéni (zmény kvality) Zivotniho stylu jedince
s chronickym onemocnénim v jeho subjektivnim prozivani ¢i vyjadreni. Pri
zkoumani limita Zivotniho stylu tak patrame, jak se jedinec s chronickym
onemocnénim vyrovnava s dopadem onemocnéni (din predev§im symptomato-
logii), tj. jakym zptusobem dopad onemocnéni (symptomatologie onemocnéni)
ovlivituje realizaci jeho Zivotniho stylu a vykon kaZdodennich, béZnych c¢innosti
a socidlné-kulturniho kapitilu. DiilezZitym prvkem je Konstatovani, Ze jde vzdy
o vlastni (subjektivni) vymezeni a deskripci samotnym jedincem s chronickym
onemocnénim®’. Dopad (ve svych riiznych rovinach) se tak stava ustfednim pojmem,

ktery lze néasledné ¢lenit na konkrétnéj$i pojmové znaky ¢i kategorie, které zivotni styl

7 pozn. autora: a to po opakovaném vymezeni (ze strany Glastnika) a potvrzeni (ze strany tazatele —

vyzkumnika).
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Kvalita Pritomnost
Zivota chronického onemocnéni Chovani
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T A
— v Y
v_le‘fy Modifikace .
Zivotniho Zivotniho Subjektivni zdravi Zivotni
stylu «lp stylu < jedince < » styl
|

ovliviiuji, modifikuji a nasledné limituji. Tyto kategorie pak nazyvame limity Zivotniho

stylu s chronickou nemoci. Na zéklad¢ identifikace a deskripce téchto limitii (limitnich

kategorii) lze vymezit ty, které jsou u jedincu stejné, podobné a/nebo rozdilné. Tyto

kategorie jsou vymezeny také primarnimi (vstupnimi) pracovnimi otazkami:

1. ,Jak by byl realizovan zivotni styl clovéka, u kterého by se dané chronické
onemocneni nevyskytlo? ““ (dle vlastnich vypovéedi jedince — ucastnika vyzkumu)

2. ,,Cim je chronickym onemocnénim modifikovany™® Zivomi styl limitovin?“
(dle vlastnich vypovédi jedince — ticastnika vyzkumu)

3. , Které vlivy chronického onemocnéni nejvice ovliviiuji dopad onemocnéni na
jedince, a tak vytvareji limity jeho Zivotniho stylu? “ (dle vlastnich vypovédi jedince

— Ucastnika vyzkumu)

Vzéajemné pisobeni a konsekvence mezi chronickym onemocnénim a Zivotnim stylem

(v€etné jeho tzv. limith) graficky znazoriuje ndsledujici Schéma 1.

Schéma 1 Vzajemné piisobeni chronického onemocnéni a Zivotniho stylu

S odkazem na autory Duffkovou, Urbana a Dubského (2008, s. 64) lze tzv. limity
Zivotniho stylu povaZovat také za tzv. regulativy Zivotniho stylu c¢lovéka.
Jak uvadéji vySe uvedeni autofi, ,,skryva se v nich odpovéd na otézku, pro¢ clovek
nezije upln¢ tak, jak by si pral“. SoucCasné vSak dodavaji, ze mezi nejvyznamnéjsi

regulativy patii kultura, socialni normy, moralka, hodnoty, potteby a ideje. Pravé oblast

¥ pozn. autora: similarita miize byt spatfovana také k pojmu ,personal lifestyle choice”, skrze ktery se

stavajici zivotni styl nositele méni (Campbell, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 42; Wood,
Ross-Kerr, 2011, p. 426). Autoii Cockerham, Abel a Liischen (1993) poukazali na piasobnost
vazby dvou proménnych: ,,zivotni volba“ (,life choice™) a ,zivotni moznosti, prilezitosti“ (,,/ife
chances®).
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potieb je pohledem vyzkumu autora a subjektivité¢ vypovédi (tzn. kvalitativnich dat)
povazovana — z vySe uveden¢ho vycCtu — za dominantni. Soucasné je vSak nutno

konstatovat, Ze ve vy&tu pojmy ,,nemoc — onemocnéni — zdravotni stav* chybi*”.

1.12 Taxonomie oSetirovatelskych diagn6z NANDA International

a diagnostické komponenty oSetfovatelskych diagnéz této taxonomie

Je nutno mit na paméti, ze ,,chronické onemocnéni®, stejné¢ jako ,,zivotni styl” jsou
klicovymi pojmy ve védnich disciplinach, které se zamétuji (zkoumaji, identifikuyji,
popisuji apod.) na oblast potfeb jedince / lidskych potieb. Lze konstatovat, ze
pfitomnost chronického onemocnéni (které nemusi byt vzdy zavazné) modifikuje
zivotni styl skrze potieby jedince. Jak uvadi Bartlova (2005, s. 91), Ize rozliSit potieby,
kter¢ se nemoci neméni; které se nemoci modifikovaly; a které nemoci vznikly.
S problematikou lidskych potfeb, v mnoha oblastech, pracuji také klasifikacni systémy
(taxonomie) oSetfovatelskych diagndz. Nejzndméj$i znich — NANDA International
taxonomie oSetfovatelskych diagndéz — pracuje s potfebami jedince v podobé tzv.
diagnostickych domén. 1 zde lze najit prvky zivotniho stylu v podobé symptomatologie
zivotnich potieb jedince s chronickym onemocnénim.

VSeobecna sestra, dle svych zakonnych kompetenci, zajistuje zakladni a speciali-
zovanou oSetfovatelskou péci prosttednictvim metody oSetfovatelsky proces (Vyhlaska
¢. 55/2011 Sb., 2011). Nezbytnou komponentou tohoto procesu je také proces oSetfo-
vatelské diagnostiky a ,,stanoveni konkrétni, specifick¢é a unikdtni oSetfovatelské
diagnézy. Ta je, mimo jiné, také nezbytnosti pro nasledné planovani a realizaci
oSetfovatelskych intervenci, stejné¢ jako planovani a evaluace (Herdman, 2010, s. 3).
Pohledem jednotnosti koncepce a systematizace aktivit v Ceské oSetfovatelské védé lze
vSak konstatovat, ze v ceském socio-kulturnim kontextu dosud neexistuje jednotné
platny, celoplo$né uzivany klasifikacni systém. Proto bylo zapocato s ,,implementaci‘
zahrani¢nich taxonomii — klasifika¢nich systémii do prostfedi Ceské oSetfovatelské
védy. Jednim z nich je také NANDA International taxonomie oSetfovatelskych diagnoz.
NANDA International® sestava ze 13 domén®'. Tyto domény jsou reflexi na vzorec

funkéniho zdravi autorky Gordon (Herdman, 2010, s. 8). NANDA International je

39 pozn. autora: nutno vSak podotknout, ze s dimenzi ,zdravotniho stavu‘ se lze v oblasti zivotniho

stylu setkat Casto, a to v podobach tzv. diferenciace Zivotniho zptsobu. Zde se vSak poji velmi
Casto s pojmem ,,zdravy Zivotni styl, se kterym neni v praci pracovano.
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klasifikaci, ktera svou koncepci reflektuje reakce jedinct™ (pijemct péée) nebo jejich
osobni zkuSenosti ve vztahu k vlastnimu zdravi (Lunney, 2008, p. 29). Miiller-Staub
et al. (2009, p. 10) uvadéji vyznamny poznatek — jedna se o jedinou klasifikaci
oSetfovatelskych diagnoz, kterd je definuje koncepcné a vyhovuji tak vEétSin€ kritérii
této klasifikace. Samotny proces prace staxonomii, velmi casto paralelné¢ dle
jednotlivych domén, je zalozen na tzv. diagnostickém algoritmu (Mareckova, 2006,
s. 33). Uplatnéni diagnostického algoritmu je vymezeno ,,nalezenim* pfitomnosti tzv.
diagnostickych prvki®. Témi jsou (Maretkova, 2006, s. 17; s. 52) urcujici znaky,
souvisejici faktory, ptip. rizikové faktory, v té€sné vazb& na ovéfeni a potvrzeni obsahové
platnosti defini¢éniho vymezeni té které konkrétni oSetfovatelské diagnozy. Vyse
uvedeny diagnosticky algoritmus je zalozen na principu ,,nalezeni* minimalné jednoho
urcujictho znaku a minimaln€ jednoho souvisejiciho faktoru, avSak za soucasné¢ho
potvrzeni obsahové ndplné definicniho vymezeni dané oSetfovatelské diagnozy (oblast
tzv. aktudlnich oSetfovatelskych diagn6z). Pro oblast tzv. potencialnich oSetfovatel-
skych diagnéz je nezbytnosti ,,nalézt faktor rizikovy a opét ,potvrdit“ definici
konkrétni oSetfovatelské diagndzy, se kterou se pracuje. Pro oblast tzv. osetFovatelskych
diagnoz k podpore zdravi 1ze stanovit ptitomnost urcujicitho znaku a opét ,,potvrzeni*
defini¢niho vymezeni oSetfovatelské diagnozy, se kterou je pracovano (Mareckova,
2006, s. 36-39). Nespornou vyhodou, mj. také pro ucelné vyuziti finan¢nich prostredka,
je moznost elektronického dokumentovani, v€etné moznosti uzivat standardni nazvy
konkrétnich oSetfovatelskych problémt (Ralph et al., 2005) v podobé formulovanych
oSetfovatelskych diagnoz, které jsou znaceny s pomoci unikatnich ¢iselnych koda.

Jak uvadéji autorky Sikorova a Buzgova (2008), ,,vhodnou metodou k posouzeni stavu
potieb a posouzeni rizikovych faktori Zivotniho stylu miZe byt diagnosticky systém
NANDA International, jelikoZ tento systém umoziuje sestie posuzovat potieby jedince
a rizikové faktory vzniku onemocnéni v logicky na sebe navazujicich krocich, ¢imz se
snizuje riziko opomenuti a chyb pii posuzovani Zivotniho stylu jedincli, rodin nebo
komunit. Vy$e uvedené zasadni komponenty rizikového Zivotniho stylu populace Ceské

republiky se promitaji do NANDA domén Podpora zdravi, VyZiva, Aktivita —

40
41
42

v soucasnosti, tj. pro kalendaini rok 2013.

diagnostické domény jsou reflexi na 13 zakladnich lidskych potieb, tj. potieb jedince — piijemce péce.
pozn. autora: osa 2 (Pfedmét diagndzy) vymezuje tyto subjekty: jedinec, rodina, skupina, komunita
(NANDA International: Osetrovatelské diagnozy: definice a klasifikace 2009-2011; 2012—-2014).
prestoze autorka Mareckova (2006) pracuje s pojmem ,,diagnostické prvky*, v textu prace je nadale
pracovano s obsahovym vymezenim vySe uvedeného v podobé ,diagnostickych komponent*
(. komponent konkrétni oSetfovatelské diagnézy NANDA International).
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odpocinek a Sexualita. Jelikoz zdrojem nadmérné psychické zatéze jako rizikového
faktoru mohou byt vSechny hlavni Zivotni dimenze, promitd se posouzeni, diagnostika
a hodnoceni této oblasti zejména do NANDA domén Vztahy a Zvladani zatéze —

odolnost viici stresu®. (Sikorova, Buzgova, 2008, s. 48)

1.13 Vyuziti kvalitativniho pristupu (a kvalitativnich dat) pro validizaci

oSetirovatelskych diagnoz NANDA International

Vzhledem k tomu, Ze v ¢eském socio-kulturnim kontextu oSetfovatelské védy neni
celoplo$né uzivan zadny z klasifikacnich systému (viz vySe), je potieba a nutnost
validovat* oSetfovatelské diagnézy pravé pro konkrétni socio-kulturni kontext
vice nez na misté. Problém nelze spatfovat pouze v absenci platnosti pro ,,naSe‘
podminky a prostiedi, ale pfedevSim, jak poukazuje autorka Lunney (2008), v jeji
spravnosti’. Nejen spravnd ukotvena a ovéfend metodika vyzkumu, ale také ona
spravnost (,,pfesnost®) jsou stavebnimi kameny pro ucelné, spravné a peclivé provedeni
konkrétnich validiza¢nich studii. Zakladnim cilem validovani oSetfovatelskych diagnéz
(jejich  definujicich charakteristik, piip. diagnostickych prvki) je standardizace
oSetfovatelské terminologie pro potieby oSetfovatelskych profesiondli a podpora
efektivity oSetfovatelskych intervenci (Brukwitzki, Holmgren, Maibusch, 1996).

Jednou z metodik je také vyuziti Fehringovych modeli validizace oSetfovatelskych
diagnoz*. Jak uvadgji autorky Zelenikova a Ziakova (2010a, s. 117), s odkazem na
Fehringa (1994), byly hlavnimi divody pro vznik modeli validizace piedevSim
poskytnout detailnéj$i metodologii (kterou by mohly pouzivat a pochopit vSeobecné
sestry s magisterskym vysokoskolskym vzdélanim), potfeba metodologie (ktera
vyustuje v métitelné udaje), poteba standardizovaného ptistupu k validizaci (za acelem
mozné komparace vicero validizacnich studii), a potieba kritérii pro urceni
»spolehlivosti® diagnostickych komponent (tj. diagnostickych prvki dle autorky
Mareckové). V souladu s autorkou Gordon (1994, p. 299-300) lze konstatovat,
ze samotna ,,validita* oSetfovatelské diagnozy je obsazena v mite, kterou urcujici znaky

(Jejich soubor) reflektuje aktudlni stav reality u piijemce péce v jeho (konkrétnim)

44
45

pozn. autora: aktivni slovesa ,,validovat“ a ,,validizovat* vnimam obsahové jako synonyma.

jde o tzv. ,,diagnostic accuracy*, zde mysleno piedevsim jako ,presnost diagnostického zavéru*.

6 prestoze jde — dle dohledanych publikagnich vystupi — o velmi &asto uZivanou metodiku, Ize spatiovat
také Cetné nedostatky tohoto ptistupu k procesu validizace osetfovatelskych diagnoz.
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prosttedi. Nutno vSak konstatovat, Ze proces validizace oSetfovatelskych diagnéz
je vyzkumné realizovan hlavné s pomoci kvantitativniho pfistupu a kvantitativnich
metodik.

Pro potteby uziti prvku validity mizeme konstatovat, Ze ,yvalidizace oSetFovatelské
diagnozy pak vymezuje potvrzeni, Ze diagnoza presné odrazi probléem pacienta a také,
fe kzavéru jsme dospéli na zdkladé relevantnich udaji.’ Struéng lze vymezit
validizaci jako ,kreativni proces spravného posouzeni oSetfovatelskych problému
vedouci k podpofe a piesnosti ziskanych udaji z odetfovatelské reality*.*® Lze rovnéz
konstatovat, ze validizace je ,,urCeni, do jaké miry poskytuji ziskané zavéry vyvozené
z vyzkumu pifesné deskripce oSetfovatelskeého problému s uréenim, pro¢ se problém
takto fesil, nebo explanace situaci, které mohou nastat a pro¢“.*’ Validizaci mizeme pro
potieby oSetfovatelstvi definovat jako ,prvek kovéfeni platnosti oSetfovatelské
reality“.>® Proces validizace oSetfovatelskych diagnéz miZe preciznim zptsobem
ukotvit spravnost a vhodnost uzivani jednotlivych oSetfovatelskych diagnoz v adekvatni
reakci na potteby piijemce péfe (nemocného, klienta) a zvysit tak kvalitu poskytované
oSetfovatelské péce.”!

ree
1

Kvalitativni metodiky jsou uzivany k ,,validovani“ nékterych z uzivanych §kal (kupf.
oblasti spokojenosti, oblasti ,/ife satisfacy*, oblasti spiritualnich potteb aj.). Dostupné
védecké informace o vyuziti kvalitativniho pfistupu pro potieby validizace
osetfovatelskych diagnéz (NANDA International) absentuji’>. Aviak jak uvadi autorka
Creason (2004, p. 126), velkd vazba v procesu validizace oSetfovatelskych diagnoz
je spatfovana v samotném piijemci péce, konkrétné¢ v symptomatologii jeho chovani.
Chovani jedince s onemocnénim je vSak velmi subjektivni, individudlné koncipovéano
a také chapano, a velkou nejednotnost a znacné diskrepance lze spatfovat prave
v posuzovani dal§imi odborniky (tj. vyzkumniky, vSeobecnymi sestrami, sestrami
»expertkami® apod.). Dal§imi dominujicimi ovliviiujicimi faktory mohou byt pohlavi,

vek, uroven védomosti a znalosti, stejné jako aktualni zdravotni stav jedince, ,,jeho*

47 srov. HOLMANOVA, E., ZIAKOVA, K., CAP, J. 2006. Metodologické poznamky k problematice
validizace oSetrovatelskych diagnoz, s. 25-26.

* srov. FITZPATRICK, J. J., WALLACE, M. 2006. Encyclopaedia of nursing research, p. 616.

* srov. JUPP, V. 2006. The SAGE dictionary of social research methods, p. 312.

% GIVEN, L. M. 2008. The SAGE encyclopaedia of qualitative research methods, p. 909.

*' ABRAO, A., C. F. de VILHNENA, GUTIERREZ, M. G. R., MARIN, H. de FATIMA. 2005.

Diagnostico de Enfermagem amamentagdo ineficaz — Estudo de amamentagdo e validagdo clinica,

p. 55.

pozn. autora: mySleno pohledem komparace s ¢etnostmi kvantitativnich ptistupi a metodik uzitych

pro oblast procesu validizace oSetiovatelskych diagnéz (NANDA International).
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Iékarské diagnozy apod. To vSe ovlivni moZnost pozorovatelného chovani v procesu
oSetrovatelské diagnostiky (tamtéz, p. 126).

Jak jiz bylo konstatovano, také casto uzivané Fehringovy modely nejsou ,,dokonalé*
pohledem metodiky, interpretace a také evaluace. Zde jiz lze spatifovat také moZnou
uplatnitelnost kvalitativniho p¥istupu v ofetfovatelském vyzkumu’’. Dohledané
informace tak poukazuji na moZnost uZiti triangulace kvalitativniho vyzkumu v oblasti
procesu validovani oSetfovatelskych diagnéz. Popisovany (a uzivany) jsou tak typy
triangulace datové (,,data triangulation®), triangulace vyzkumnikl (,,investigator
triangulation®), stejné jako teoretickd triangulace (,theory triangulation*) a metodolo-
gickd triangulace (,,methodological triangulation). Skrze pfistup vyuzivajici
triangulace je odkazovéano na oSetfovatelské diagndzy ,,Spiritual Distress* (uzito datové
triangulace), ,,/mpaired physical mobility* (uzito metodologické triangulace). Autorka
Creason’ také uvadi velmi zajimavou sumarizaci v podob& tabulky. Jeji obsah podava
informace o ,,ujasnéni terminologie a definic, o klinickém uziti a také analyze dat.
Poukazuje dale na mozné uziti pro oblast operacionalizace definic a diagnostickych
komponent oSetfovatelskych diagnéz. Jednou z moznych oblasti pro klinickou aplikaci
je, mimo jiné, také technika rozhovoru™ jak pro ,,ukotveni“ definic oSetiovatel-
skych diagno6z a také urcujicich znaki, souvisejicich faktoru a rizikovych faktori
(zde také poukazuje na moznost uZziti techniky rozhovoru v ptipadé nedostate€ného
pozadovaného mnozstvi posuzujicich sester — expertek). Zavérem autorka zminuje
velmi podstatné konstatovani, Ze klinickd aplikace modelu triangulace pro potieby
,validizace* oSetfovatelskych diagnéz je také v mozZnosti tvorby a publikovani
piipadovych studii’®, které poskytuji velmi cenna a saturovana data. Je zde uvadén
pocet piijemct péce ve znéni ,,nékolik malo“. Soucasné je zde popsan fakt, ze
triangulace kvalitativniho pfistupu je vyuzivana jako planu pro validovani jedné
oSetfovatelské diagnoézy se snahou ,potvrdit“ platnost vymezenych defini¢nich
vymezeni oSetfovatelskych diagn6z a vymezenych diagnostickych komponent. Taktéz
rozhovoru jako techniky je vyuzivano (smérem k sestrdm — expertkam) pro identifikaci

,jejich vlastnich® interpretaci pro vymezené diagnostické komponenty, stejné jako

3 poun. autora: za predpokladu, Ze oblast osetiovatelskych diagnéz a jejich validizaci povazujeme za

oblast ryze osetfovatelskou.
> srov. CREASON, N. S. 2004. A Second Look. Clinical Validation of Nursing Diagnoses.
International Journal of Nursing Terminologies and Classifications. p. 130.
pozn. autora: technika rozhovoru zde vSak neni uzita jako technika ziskavajici informace (kvalitativni
data) od prijemci péce (tj. informantt), ale jako technika ziskavajici informace od sesterského tymu.
soucasné je nutno podotknout, ze takto pojimané piipadové studie lze interpretovat kvalitativne
(tzn. znaky nesouci kvalitativni pfistup), ale také data a vysledky (zjisténi) kvantifikovat.
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obsahové napIné definic. Casto citovanymi autory, ktefi se v odbornych &asopiseckych
publikacich vénovali konstruktu triangulace v oblasti oSetfovatelské védy pohledem
metodologické baze, jsou kupt. Mitchell’” (1986), Duffey™® (1987), Sohier™ (1988)
a dali®.

Kvalitativni pfistup v podobé metody fenomenologie pro oblast validizovani
oSetfovatelskych diagnoz byl uzit pii1 validizaci oSetfovatelské diagnézy Konflikt
v rozhodovani (Hiltunen, 1987). Technikou uzitou pfti této studii byl rozhovor.

Zavérem lze tici, ze uziti prvku triangulace slouzi jako ,,doplitkova strategie* k ziskani
komplexniho pojeti a posouzeni oSetiovatelské reality, a mohou tak byt cennym
zdrojem také pro podporu validity a reliability ziskavanych dat. Toto ,,dopIlnéni* miize
byt pojimano predevSim jako kombinovany, tj. kvalitativné-kvantitativni ptistup ve
vyzkumu (Johnson, Onwuegbuzie, 2004), ktery je v soucasném oSetfovatelském
vyzkum velmi Casto uZivan a také preferovan.

Jak uvadéji autorky Zelenikovd a Ziakova (2010b, s. 4), metodologické ptistupy
k procesu validovani oSetfovatelskych diagnéz jsou velmi rozmanité, piicemz lze uzit
jak kvantitativniho, tak kvalitativniho pfistupu. Samotna volba metody pak zalezi
na konkrétnim vybéru oSetfovatelské diagnozy, zkuSenostech vyzkumnika, podminkach

v dané krajin€, typu studie, charakteru diagnozy, stejné¢ jako na adekvatnosti poctu

expertli nebo spolupracujicich pacientt aj.

> poukézal na uZite¢nost triangulace pfi studiu komplexniho dynamického fenoménu lidského chovdni

souvisejiciho se zdravim (tzv. ,,human health behaviour).

poukézala na metodologickou triangulaci jako mozny zptsob propojeni kvalitativnich a kvantita-
tivnich pfistupli ve vyzkumu.

mj. ,,prosazoval® pouzivani triangulace jako zptsob, jak studovat multidimenzionalni charakter
fenoménu osetovatelstvi.

dalS$imi autory minim jiz ty, ktefi publikovali problematiku validiza¢nich studii pro jiz konkrétni
osetfovatelskou diagnézu NANDA International.
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2  CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

V uvodu ptipravy konceptualizace vyzkumného ptistupu, metodiky a technik sbéru dat
byly (po reSersnich Cinnostech a studiu odborné literatury a problematiky zivotniho
stylu / chronického onemocnéni) vymezeny tyto cile vyzkumu a vyzkumné otazky:

Cil vyzkumu ¢. 1:

Navrhnout specifickou kvalitativni metodiku pro identifikaci tzv. limitu Zivotniho stylu
osob s chronickym onemocnénim.

Cil vyzkumu ¢. 2:

Identifikovat, deskribovat a analyzovat tzv. limity Zivotniho stylu jedincu s chronickym
onemocnénim.

Cil vyzkumu ¢. 3:

Prokazat, ze ovérena specificka kvalitativni metodika je aplikovatelna pro podporu
Lvalidity™  diagnostickych  prvkii  vybranych — oSetrovatelskych diagnéz NANDA
International u osob s vybranym chronickym onemocnénim.

Cil vyzkumu ¢. 4:

,Dle ziskanych vysledkii kvalitativniho vyzkumu navrhnout autorskou definici
,,chronického onemocnéni* s vazbou na Zivotni styl, ktera by byla saturovana daty,

a byla vyuzitelna v oblasti osetrovatelského vyzkumu “.

Od vyse uvedenych cilti vizkumu se odvijeji tyto dv® vyzkumné otazky:

Vyzkumna otazka ¢. 1 k cili prace ¢. 2:

Jaké limity Zivotniho stylu prinasi jedinciim chronické onemocnéni?

Vyzkumna otazka €. 2 k cili prace ¢. 3:

Které z limitii Zivotniho stylu je mozno , implementovat®™“ do diagnostickych osetio-
vatelskych domén  klasifikacniho  systéemu  oSetrovatelskych diagnoz NANDA

International?

1 ;v ’ ’ , ’ v ,
1 pozn. autora: vzhledem k povaze a uéelu prvniho cile vyzkumu neni mozno k tomuto vztihnout

vyzkumnou otazku. Proto jsou v praci spravné vymezeny celkem ctyri cile vyzkumu, avSak pouze
dvé vyzkumné otazky.

pozn. autora: pro povahu kvalitativnich dat je sloveso ,Jimplementovat uvedeno v uvozovkach
zamérné, aby neinklinovalo ke zpiisobu myslenkovych pochodti a operaci typickych pro kvantitativni
pfistup ve vyzkumu.
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3 METODICKY RAMEC VYZKUMU

Pro realizaci vyzkumu byl zvolen kvalitativni pFistup. Jak vyplyva z cili a vyzkum-
nych otdzek, hlavni koncepci vyzkumu je charakter exploratorné-deskriptivni.
Samotné metodice, ktera vyuziva specifickych technik (metod) sbéru dat, predchazela
kvalitativni pilotni sonda (dale jen ,pilotni studie®). Zamérem pilotni studie bylo
ovefit, zdali vymezenou oblast (,,ukotvenou® zkoumanym problémem) lze naplnit
zvolenym metodickym pfistupem. Problematika Zivotniho stylu, resp. s uzitim
kvalitativniho pfistupu, v oSetfovatelsk¢ veéd¢ nebyla dosud dostatecné zpracovana
a publika¢né podloZena. Proto — a¢ pro kvalitativni vyzkum netradi¢né a neptili§ ¢asto —
byla provedena vySe uvedend pilotni studie. Samotna pilotni studie (a jeji vystupy)
je popsana v podkapitole 3.3 (s. 57). Hlavnim diivodem pro volbu daného pftistupu,
technik (metod) sbéru dat 1 vyzkumného designu byl pozadavek ziskat adekvatni data

pro saturaci cili vyzkumu, resp. vyzkumnych otazek.

3.1 Volba kvalitativniho pfistupu k vyzkumu Zivotniho stylu

Volba kvalitativniho pfistupu je odivodnéna zejména premisou, Ze problematika
zkoumani Zzivotniho stylu a odhalovani jeho limitdh neni, na zakladé dosud
publikovanych a dohledanych vystupti védeckych poznatki, dostatecné probadana
a popsana. Volba ptistupu mize byt podlozena také tvrzenim autorky Padget, kterad
vyzdvihuje uziti kvalitativniho pfistupu ,,pro zkoumdani témat, kterd nejsou dostatecné
popsana, zvlasté z perspektivy aktérti socidlni zkuSenosti, dale pokud se také pracuje
s citlivym tématem* (Padget, 2008, p. 29).

Kvalitativni pfistup je vhodnym paradigmatem ve vyzkumnych akcich, jejichz cilem
je zachytit Zivotni zkuSenost z perspektivy téch, kdo ji ziji a pridéluji ji vyznamy,
také v situacich, kdy se vyzkumnik snazi dostat do ,,black boxu* prozivani a nasledné¢ho
jednani jedince, nebo kdyz se v kvantitativnim vyzkumu objevuji skutecnosti, které
neumime vice (,,blizeji*) vysvétlit, popsat ¢i kterym jednoduse nerozumime (tamtéz,
p. 18-19; Creswell, 2004). Z divodi néarocnosti pfistupu a typu ziskdvanych dat,
vychdzejicich ze subjektivnich vypovédi zalozenych (Casto) na intimnim charakteru

prozitkd, se kvalitativni vyzkum jevi jako nejvice pfinosny. Soucasné tak odpovida také
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kritériu akceptace subjektivnich pozadavkli pro chdpani nemoci (onemocnéni) jako
jednotky ,,illness* (viz Teoreticky ramec).

Kvalitativni p¥istup je chapan v souladu se sumarizujicim tvrzenim Svafitka, Sedové
et al. (2007, s. 17), ktery je vymezen jako ,,...proces zkoumani jevii a probléml
v autentickém prostfedi s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevli zalozeny na
hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu.
Zamérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci celé fady
postupti a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvareni
socialni realitu®.

Kvalitativni vyzkum zahrnuje systematické shromazd’ovani a analyzovani prevazné
subjektivnich materidlii, a to spouzitim postupti, v nichz se obvykle vyskytuje
minimum kontroly ze strany vyzkumnikt (srov. Polit, Hungler, 1998, p. 15 In DeLaune,
Ladner, 2006, p. 50). Obrovskou vyhodou kvalitativniho ptistupu je popis charakteristik
jedinecnosti riznorodych prvkii. Kvalitativni data obsahuji materialy auditivni, vizualni
nebo textové — Casto je uzivdno slov a kodd pii uziti doslovného piepisu textu
(,freefollowing text) jako ,,zastupce* techniky uzivajici text (srov. Denzin, Lincoln,

2005, p. 771).

3.2 Design kvalitativniho vyzkumu (zdkladni pristup kvalitativniho vyzkumu)

Vzhledem k povaze a struktufe ziskdvanych kvalitativnich dat je uZzito thlu pohledu
(v&deckého piistupu) v podob& tzv. emic® perspektivy. Jde o zachyceni vyznamu
udalosti z pohledu samotného jedince (tj. ucastnika vyzkumu; perspektiva jedince
ze skupiny) (Gall, Gall, Borg, 2003). Taktéz, jelikoz jde o vytvoieni vlastniho
autorského designu, jednd se o tzv. pragmaticky design kvalitativniho vyzkumu,
ktery vyuzivd kombinace ruznych technik (metod) pro sbér, analyzu i interpretaci
kvalitativnich dat. Hlavnim designem kvalitativniho vyzkumu dizertacni prace je vSak
design piipadové studie®’. Jak uvadgji autofi Hendl i Ziakovd, ,,vyzkum pomoci

ptipadové studie se zamétuje na podrobny popis a rozbor jednoho nebo nékolika

8 pozn. autora: opakem ,.emic perspektivy” je etic perspektiva®“, ktera je perspektivou tzv. vngjsi

(tj. z pohledu vyzkumnika). Pojmy ,.emic* i ,etic* se do ¢eStiny neptekladaji (srov. Hendl, 2005,
s. 388, 5. 118).

pohledem kvalitativniho vyzkumu jde taktéZz o jeden ztzv. zdkladnich pristupi kvalitativniho
vyzkumu (pouze pro orientaci v typologii — dalSimi jsou napf. etnograficky pfistup, fenomenologicky

vyzkum, ,,Cisté narativni vyzkum, zakotvena teorie aj.).
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malo pripadi. Zakladni vyzkumnou otdzkou je, jaké jsou charakteristiky daného
pfipadu nebo skupiny porovnavanych ptipadi (Hendl, 2005, s. 103; Ziakova, 2009).
Taktéz kupt. autor Collier et al. (2004, p. 245) zdiraziuje aspekt kvalitativniho
vyzkumu (ptistupu) jako udavanou koncentraci na ,,jeden nebo né€kolik malo ptipadi
zkoumaného jevu.

V porovnani se statistickymi Setfenimi (ve kterych jde o kumulaci omezenych dat od
velkého poctu ucastnikli — respondentit), ptipadova studie vyuziva postupu ,,opacného
— jde o sbér velkého mnoZstvi kvalitativnich dat od jednoho, ptipadné nékolika malo
jedincti (informantt, &astnikd, pripada®). ,,Ptipadova studie je nejvyhodngjsi strategii,
kdyz nas zajimaji otadzky ,proc* a ,jak", pticemz nemame vliv na pribéh udalosti,
a zaméfujeme se na pritomny jev vramci jeho redlnych kontextt®. (Hendl, 2005,
s. 109) Blize o ve vyzkumu uzitém designu piipadové studie pojednava podkapitola
4.4 (s. 79).

V oSetfovatelské véd¢ se kvalitativniho pfistupu uzZiva piiblizné od roku 1950, kdy
v prvné publikovanych vyzkumnych pracich bylo uzito techniky nestrukturovanych
rozhovort (a také zG&astnéného pozorovani®®), k poateénimu procesu ,,validizace®
individualnich potfeb daného pacienta (Tripp-Leimer, Skemp Kelley, 2006 In
Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 498). Na ,relativni mladi* uzivani kvalitativniho
vyzkumu v oSetiovatelské védé poukazaly také dale autorky Fitzpatrick a Montgomery
(2004). V neposledni tad¢ je dilezit¢ vyzdvihnout také fakt, ze kvalitativni vyzkum
v oSetfovatelské védé pfinasi nové informace a poznatky nezbytné pro koncept praxe
zalozené na dikazech®. Navic miZe piinést odpovédi na mnoho otazek, které
se dotykaji lidskych specifickych reakci na aktudlni nebo potencialni zdravotni
problémy, na které oSetfovatelska praxe reaguje (Ploeg, 1999). StéZejnim principem
dale je také ochota chapat chovani ¢lovéka (nemocného, klienta, tj. aktualniho piijemce
péce) a pochopit jeho reakce a porozumét mu jako jedinec¢né bytosti (Bailey et al.,
2002). Zavérem lze fici, ze volba kvalitativniho pfistupu se jevi obzvlasté vhodnou
v situacich, ve kterych se vyzkumnik snazi odhalit (,,odkryt®) néci zkuSenost s urcitym

jevem (Strauss, Corbin, 1999).

6 pii vyuziti kvalitativniho pristupu se Ize setkat s oznaenimi pro ,,ve vyzkumu zi¢astnéné osoby*

jako ,informanta®, ,ucastnika“ apod. Pojem ,pripad” inklinuje blize k designu piipadové studie,
proto bude pojmem ,pripad* ozna¢ovana osoba piipadové studie vyzkumnika.

to je spojovano piedevsim s autorkou Orlando (1961): The dynamic nurse-patient relationship.

tj. EBP (Evidence Based Practice), EBN (Evidence Based Nursing) a dalsi Evidence Based ptistupy.
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3.3 Pilotni studie a jeji vystupy

Tato cast prace byla publikovana v:

CHRASTINA, J., IVANOVA, K., JEZORSKA, S., BARTLOVA, S. 2012. Zkoumani
limith zivotniho stylu osob s chronickym onemocnénim (prvni zkuSenosti
se specifickou metodikou kvalitativniho vyzkumu v oSetfovatelstvi). Kontakt. 2012,
roC. 14, ¢. 3, 5. 298-314. ISSN 1212-4117.

Pied vlastnim kvalitativnim vyzkumem byla realizovana pilotni studie®®, které byla
zaloZzena na dvou vyzkumnych otazkdch — viz dale. V souladu s autorem Musilem
(2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 470) byla pilotni studie® shodng s vlastnim
naslednym vyzkumem zaméfena na stejny zkoumany problém, design vyzkumu,
metodiku vyzkumu, metody (techniky) sbéru dat a také analyzu (pilotni studii)
ziskanych dat. Realizované rozhovory trvaly vZdy méné nez 2 hodiny ¢asu. Z tohoto
hlediska je lze, s odkazem na autory Hutchinson a Wilson (2006, p. 522), povazovat za

tzv. rozhovory formalni (,formal interviews*)™".

34 Vyzkumné otazky a cile pilotni studie

Realizovana (a projektem’’ SGS’* na UP v Olomouci podpofend) pilotni studie byla
zaloZena na téchto dvou vyzkumnych otazkach:

Vyzkumna otazka ¢. 1:

,Jaké limity Zivotniho stylu prinasi chronicka nemoc u nemocnych s vybranymi
lékarskymi diagnozami?

Vyzkumna otazka €. 2:

., Které z limitii Zivotniho stylu je mozno ,,implementovat® do diagnostickych osetro-

vatelskych domén NANDA International?

68 pozn. autora: v kvalitativnich vyzkumech nebyva realizace pilotni studie pravidlem (tak jak je

tomu u piredvyzkumu ve vyzkumech kvantitativnich). V kvalitativnim pfistupu byva pilotni studie
vyuzito pfedevsim pro ziskani zkuSenosti v interakci se zkoumanym fenoménem, souborem ucastnikt
a aspekty sbéru kvalitativnich dat, pfipadné také kodovani a analyzy.

pozn. autora: ,pilotni studie“ nebo také ,pilotdz* jsou pojmy sméfujici — vjazyce originalu
(tj. ,,pilot study*) — mnohdy do oblasti pfistupu kvantitativniho. V piistupu kvalitativnim se Ize setkat
také s pojmem ,,pilot work*, které vSak nebyva do ¢eského jazyka odlisné piekladana.

pozn. autora: ,,opakem® je pak rozhovor neformalni, informalni (,informal interview™), které je
vyuzivano kupt. v ramci zucastnéného pozorovani (Hutchinson, Wilson, 2006, p. 522).

viz Uvod dizerta¢ni préace.

projekt Studentské grantové soutéZe na Univerzité Palackého v Olomouci (v soutézi: Fakulta
zdravotnickych véd UP v Olomouci).
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Hlavnim cilem (zamérem) pilotni studie bylo popsat a ovéfit spravnost uziti navrzené
metodiky kvalitativniho pfistupu v (Ceském) oSetfovatelském vyzkumu zaméfené na
identifikaci a ndaslednou deskripci limit Zivotniho stylu jedincii s vybranymi
chronickymi onemocnénimi.

Diléim cilem pilotni studie bylo ptfedstavit aplikaci kvalitativniho ptistupu uzivajici
vySe uvedenou metodiku v podobé vysledkli kvalitativniho pilotniho vyzkumu,

realizovaného u tfi informantt (tj. GCastniki pilotni studie).

3.5 Vybér vzorku a charakteristika zkoumaného souboru pilotni studie

V kvalitativnim ptistupu obvykle plati, ze nikdy zcela pfesné dopfedu nevime, jak bude
vybér ucastnikii vyzkumu vypadat, navic se pribéhu vyzkumu muize volba souboru
prubézné¢ meénit (Miovsky, 2006). Pilotni studie byla proto realizovana na zakladé
védeckého pfistupu a ukotveni dat v podobé triangulace. Ta ovlivnila specifikaci
nasledného designu vyzkumu, a také cilovou skupinu, od které byla kvalitativni data
ziskavana.

Cileng, vzhledem k povaze kvalitativnich dat, byla zvolena triangulace metodo-
logicka. Ta byla uzita a ovéfena u tii jedinci s chronickymi onemocnénimi:
s roztrousenou skler6zou mozkomisni, diabetem mellitus a vybranou psychiatric-
kou diagnozou — depresi.

VySe uvedena onemocnéni byla pro uziti a ndslednou verifikaci metodiky zvolena
zaAmérnym vyb&rem”. Jedna se o typy onemocnéni, kterd se v populaci (naseho
socidlné-kulturniho kontextu) vyskytuji pomérné Casto.

Tento fakt potvrzuje také Informacni systém Pracovni neschopnost a Narodni registr
hospitalizovanych (oboje UZIS, 2010). Jedna se o onemocnéni, kterd svymi rozsahlymi
dopady (v€etné komplikaci) mohou ovlivnit pracovni schopnost takto nemocnych
(Pastorkova, Ivanova, 2011, s. 250-256). Mohly tak slouzit jako tzv. ,prifezova
onemocnéni* chronickych stavii, kterd napliuji kritéria, podminky a definicni vymezeni
pojmu chronické onemocnéni.

Z diivodu nutnosti respektovani chronologického aspektu pii vyzkumu chronického

onemocnéni bylo stanoveno jako zasadni vstupni kritérium, ze onemocnéni je

7 odtvodnéni zamérného vybéru je uvedeno v praci dale.
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u dospélého jedince (tj. star$iho 18 let) piitomno minimalné 3 roky’*. Jedinci
spliujici toto kritérium (pro samotny vyzkum pak také dalsi — viz v préaci dale) byli
vybrani zamérnym vybérem. Uvedeny Casovy meznik (pro ptitomnost chronického
onemocnéni) lze tak povazovat za minimalni obdobi, ve kterém lze Zivotni styl jedince
s chronickym onemocnénim jiZ povazovat za relativné stabilni, viceméné konstantni
a lze predpokladat, ze jedinec jiz méa nastaveny adekvatni copingové strategie pro
zvladani onemocnéni — dlouhodobé¢ plisobici zatéze.

Bylo vyuzito také profesnich zkuSenosti autora prace v neziskové organizaci”~ pracujici
s klienty se zdravotnim znevyhodnénim / zdravotnim postizenim (oblast socialni
rehabilitace dle zdkona €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich
predpisit). Vhodni tGcastnici pilotni studie byli kontaktovani emailem (pficemz obdrzeli
tzv. ,pruvodni dopis* s oslovenim a sezndmenim s podminkami, stejné jako s aspekty
jejich participace na vyzkumném Setfeni 1 prace s jimi poskytnutymi informacemi

apod.).

3.6 Sbér dat a uzita metodika pilotni studie

Metodika pilotni studie byla zaloZzena na prvku metodologické triangulace. Ta byla
naplnéna tfemi samostatnymi technikami (metodami): Zivotni kiivkou (Carou Zzivota)

s popisem zivotniho piibéhu; Cantrilovym zebiikem (,,The Cantril’s Ladder*);

4 r . 7 L1 % S % , ,
™ v tuzemské ani zahraniéni odborné literatufe se nelze setkat s konkrétnim asovym usekem, pro

ktery mtzeme povazovat Zivotni styl za onemocnénim modifikovany. V zahranicni literatuie se
1ze setkat s pojmem ,lifestyle modification® (kupt. Fitzpatrick, Wallace, 2006; Erickson et al., 2005
aj). Vychazeno je vsak z tvrzeni autorti Duffkova, Urban, Dubsky (2008, s. 59), kde je nastinéna tzv.
dimenze historického ¢asu. Ta specifikuje ,,vyvoj Zivotnich styld, srovnavani Zzivotnich stylt
v ruznych historickych udobich® (§kala minulost — piitomnost — budoucnost). To je v pfimé
korelaci s tvofenou a uzitou kvalitativni metodikou v technice (metod€) ,,zivotni piibéh“. Z tohoto
divodu bylo zvoleno jako tzv. minimalni ¢asové kritérium piitomnosti onemocnéni v délce min.
3 roky.

Pohledem pojmu ,/life review™ byla realizovana studie (Haight, Michel, Hendrix, 2000), kde byl
,cas® konstruovan jako minim. 2 roky pro zménu postoji k vlastnimu zivotu. Autorky Krasulova,
Havrdova poukazuji (specificky vSak u nemocnych s roztrousenou sklerézou) na dvoulety interval
nutny ke stanoveni diagnézy u klientti s CIS (klinicky izolovanym syndromem) lécenych placebem
(Krasulova, Havrdova, 2008, s. 25). Taktéz jedno zMcDonaldovych kriterii je ,,3 relapsy
za poslednich 24 mésicG (tamtéz, s. 25) pii uzivani preparatt DMDs (,,Disease Modifying Drugs*).
Za ,jopakované ataky“ se povazuji vice nez 3 za dva roky nebo 2 za rok (Havrdova, 2010, s. 487)
a svéd¢i o vyznamné aktivité onemocnéni. Taktéz v Clinical Practice Guideline for the Diagnosis and
Management of Multiple Sclerosis (2007) je uvedeno, Ze symptomy a dopady zdravotniho
znevyhodnéni pfi onemocnéni roztrousenou sklerézou se vyvijeji postupné, a to po dobu 2-3 let.
pozn. autora: z divodu zachovani anonymity ucastnikti pilotni studie a pro povahu citlivych (a lokalné
vymezenych) dat neni neziskova organizace bliZze popséana a specifikovana autorem zcela zamérné.
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polostrukturovanym, hloubkovym rozhovor (jako pribéznad zaznamova doprovodna
technika).

Jelikoz se kvalitativni ptistup vyuzivajici vySe uvedené techniky (metody) pro samotny
vyzkum (tj. vlastni vyzkum dizertacni prace) po ovéieni pilotni studii nezménil, jsou
jednotlivé metodické ptistupy pro sbér dat popsdny az v samotné¢ metodice vlastniho

vyzkumu (viz kapitola 4).

3.7 Realizace a vysledky pilotni studie

Tato cast prace byla publikovana v:

CHRASTINA, J., IVANOVA, K. 2010. Identifikace limitd Zivotniho stylu chronicky
nemocnych a moZné pfistupy kjejich zkoumani s vyuZitim oSetfovatelskych
diagnostickych domén. In SIKOROVA, L., BUZGOVA, R. (eds.). VIII. mezindrodni
sympozium oSetrovatelstvi: OSetrovatelsky vyzkum a praxe zalozena na dikazech.
Ostrava: Fakulta zdravotnickych studii, 2010. s. 46-47. ISBN 978-80-7368-694-9.

Pilotni studie byla realizovana u tii osob (jména byla pro ucely publikacnich vystupt
zamérné zménéna) — u nemocné (Marcela, rok narozeni 1958) s roztrouSenou skler6zou
mozkomiS$ni, u nemocného (Honza, rok narozeni 1989) s diabetem mellitus na
inzulinové pumpé a nemocné (Libuska, rok narozeni 1959) s depresi. Rozhovory byly
realizovany — po domluvé s G€astniky — v pracovné autora prace. Byly eliminovany
vSechny mozné rusivé elementy (napt. piitomnost dalSich osob, hluk z venkovniho
prostoru, klepani na dvefe pracovny, ztiSend vyzvanéni telefonti apod.). Od ptichodu do
pracovny byl rozhovor nahravan na diktafon (ten situaci nerusil vlastnimi zvukovymi
efekty).

Prvni rozhovor (Marcela) trval 85 minut, rozhovor druhy (Honza) 42 minuty, posledni
(Libuska) pak 49 minut. Ve vSech ptipadech byly rozhovory provazeny rizné dlouhymi
pauzami s tichem.

Ticho mohlo znamenat, Ze dané¢ téma je pfiliS bolestnym pro diskutovani a ze by
se event. rozhovor mé¢l vést jinym smérem. Piipadné mlceni mize také znamenat to,
ze ucastnik studie je unaven, a Ze rozhovor by mél byt prerusen (Given, 2008, p. 779).
Ve vySe uvedenych piipadech vSak bylo ticho pfitomno pii odkryvani intimnich oblasti
zivota ucastniki studie a vracenim se do vzpominek. Vysledky ucastnice Libusky

nebylo mozno =zatfadit do faze nasledného zpracovani. Diivodem byla porucha
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aktudlniho kognitivniho vykonu (kognitivni deficit pacientii s unipolarni depresi).
V disledku ptiznakli depresivni epizody — poklesu energie a zvySené unavitelnosti —
nebyla mozna efektivni spoluprdce nezbytné nutnd pro ziskani patiicnych dat
(a reciproc¢ni kvalitativni dotazovani).

Pro nepftili§ uchopitelné fragmenty (neschopnost vypravét vlastni piibéh) pro dalsi
zpracovani ucastnice Libusky, ptfedstavuje nasledujici popis vystupy zpracovanych

a analyzovanych informaci ptipadi pilotni studie Marcely a Honzy.

Marcela

Ucastnice Marcela ve své zivotni ki'ivce a nasledné pak v Cantrilové Zebticich vymezila

celkem 10 Zivotnich udalosti, které¢ povazujeme za tzv. limity zivotniho stylu.

Jde o nasledujici problémové oblasti (v zdvorkach jsou uvedeny pozice pticky daného

stavu’® dle Cantrilova Zebiiku — aktudlnost a odhad stavu za 5 let; nazvy udalosti byly

subjektivné oznaceny samotnou ucastnici):

= vypadky vidéni (aktualn¢ 5. pticka, odhad za 5 let: 8. pticka);

= pritomnost nemoci, zejména hypertenze (aktualn¢: 4. pricka, pro setrvaly stav
odhad za 5 let: 5. pticka);

= diagnéza — nejistota (aktualné: 3. pticka, odhad za 5 let: 9. ptficka);

= ztrata zaméstnani (pii ztrat¢ invalidniho dichodu) (aktualné: 1. pricka, odhad za
5 let: 9. pricka);

= poruchy chuze a pady (aktualné: 6. pricka, odhad za 5 let: 9. pticka);

= toceni hlavy (aktualné 5. pricka, odhad za 5 let: 9. pficka);

= unava (aktudlng 4. pficka, odhad za 5 let: 9. pficka);

=  poruchy spanku z diivodu ¢astého moceni v noci (aktualné¢ 6. pticka, odhad za
5 let: 9. pricka);

= vypadky kratkodobé a stifednédobé paméti (aktualné 3. pricka, odhad za 5 let:
5. pricka);

= poruchy jemné motoriky a grafomotoriky (aktudln¢ 4. pticka, odhad za 5 let:

8. pticka).

76 blize viz dale — metodika vlastniho vyzkumu.
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Honza

Ucastnik Honza ve své Zivotni kfivce a nasledné taktéZ v Cantrilové Zebficich vymezil
celkem 4 zivotni udalosti, které povazujeme za limity Zivotniho stylu. Jde o tyto
problémové oblasti:

= pocatek diabetu (aktualné 5. pticka, odhad za 5 let: 5. pricka);

» nekazen (aktualn¢ 8. pticka, odhad za 5 let: 5. pricka);

= pumpa (aktudlné 10. pficka, odhad za 5 let: 10. pticka);

= zména lékare (aktualné 8. pricka, odhad za 5 let: 10. pricka).

Tato cast prace byla publikovana v:

CHRASTINA, J., IVANOVA, K., JEZORSKA, S. 2012. Kvalitativni vyzkum limitd
zivotniho stylu jedinci s roztroufenou sklerézou. In KISVETROVA, H.,
MACHALKOVA, L. (eds.). Profesionalita v osetiovatelstvi. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2012. s. 16—-17. ISBN 978-80-244-3292-2.

Komparaci obou tzv. ,sekunddrnich kiivek'’* ziskanych z trovni pti¢ek Cantrilovych
zebiikli (mira hodnoceni tcastnikem) zndzornuje nasledujici Graf 1 (pro ilustrativnost
metody a cilovou skupinu vlastniho kvalitativniho vyzkumu uzito pouze pro piipad

Marcely).

Komparace sekundarnich kfivek z dat Cantrillovych
Zebriku ucastnice Marcely
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Graf 1 Ukazka tzv. sekundarnich kiivek (Marcela)

""" pozn. autora: bude popsano v praci déle.
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3.8 Etické aspekty pilotni studie

Etické aspekty pilotni studie byly rovnocenné etickym aspektim celého autorského
pristupu pro zpracovani dizertacni prace. Proto jsou jednotlivé aspekty uvedeny az

v kapitole 4.1.

3.9 Onemocnéni roztrousenou skleré6zou mozkomisni’® — vhled do

problematiky onemocnéni’’

Jelikoz vysledky pilotni studie poukdzaly na fakt, Ze u ucastnika s onemocnénim
roztrousenou sklerozou (Marcela) bylo identifikovano nejvice tzv. limitu Zivotniho stylu,
a také pro potreby zuzeni finalniho zkoumaného souboru (s uzitim ndsledného designu
mnohopripadové studie), bylo pravé toto onemocneéni vybrano jako to, u kterého bude
realizovan samotny kvalitativni vyzkum Zivotniho stylu a uzita navriena metodika
vyzkumu. Z tohoto diivodu tak nebudou popisovina onemocnéni diabetes mellitus
a psychiatricka diagnoza — deprese, prestoze u nich (resp. jejich nositelu) byla taktéz
pilotni studie realizovana.

Tato kapitola ma za cil ukotvit zakladni poznatky o onemocnéni roztrousenou sklerozou.
Bude nastinéna oblast Siroké symptomatologie, stejné jako oblast prubéhu a mozného
dopadu (limitaci) kazdodenniho Zivota.

Tato cast prace byla umysiné tvorena az jako posledni, a to predevsim pro pozadavek

7 ¢80
1

., (W)zavorkovan (,, bracketing “) v kvalitativnim pristupu.

RoztrouSena skler6za mozkomiSni je jednim z nejCastéjSich neurologickych (auto-
imunitnich) onemocnéni na celém svété (Meluzinova, 2008, s. 108). Soucasné
pfedstavuje chronické demyelinizatni onemocnéni centrdlniho nervového systému
(Krasulova, Blahova Dusankova, Havrdova, 2009, s. 67). RoztrouSena skleroza je
charakterizovana zanétem, demyelinizaci, axonalni ztratou, neurodegeneraci a atrofii

mozku a michy (Dufek, 2009, s. 165). Atrofie centralniho nervového systému je

" pozn. autora: vzhledem k nezaménitelnosti s zadnym jinym onemocnénim bude v textu pracovano

s pojmem ,,roztrousena skleroza® jako synonymem k ,roztrousené skleroze mozkomisni*.

pro povahu vyzkumnych otazek, pojeti a zamér zkoumaného problému dizertaéni prace neni
pracovano s onemocnénim roztrousenou sklerézou mozkomisni jako s tzv. nozologickou jednotkou.
V textu jsou nastinény aspekty onemocnéni ve vztahu k popisovanému fenoménu.

pozn. autora: nikoliv v pojeti E. Husserla, ale jako fenomenologicky pristup introspekce. Je tedy
snahou eliminovat co nejvétsi spektrum mozného ovlivnéni samotného vyzkumnika.
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béZnym jevem, Casné se vyskytujicim a je svym charakterem silné progresivnim
(tamtéz, s. 165). Postizena je jak Seda, tak bild hmota. NejCastéji postihuje (vice nez
90 % vSech piipadi) jedince ve v€ku mezi 15-50 lety (LaRocca et al., 1985;
Meluzinova, 2008, s. 108 Rumrill, 1996). Roztrousend skler6za je onemocnénim
nevylé€itelnym. Onemocnéni se Castéji vyskytuje u zen, pric¢emz prevalence roztrousené
skler6zy u Zenské populace je 2-3x vyS$i nez u populace muzské (Havrdova, 2010,
s. 485; Meluzinova, 2008, s. 108; MS Society, 2005). Soucasné se jednd o nejcastéjsi
neurologickou pfiCinu invalidity (Horakova, 2011, s. 266) mladych osob v produk-
tivnim v&ku s prevalenci v Ceské republice 1/1000 obyvatel (Havrdova, 2001
In Krasulova, Havrdova, 2008, s. 23; Havrdova, 2010). Prevalence v Ceské republice
je 170/100 000 obyvatel, incidence 11/100 000 obyvatel (Havrdova, 2012, s. 297), a dle
dostupnych tdaji Zije v Ceské republice cca 19000 osob s diagnostikovanou
roztrousenou skler6zou (Hordkova, 2011, s. 265). Jak upozornuje Havrdova (2010,
s. 485), nartist incidence onemocnéni souvisi se zménami Zivotniho prostiedi
a Zivotniho stylu®. P¥ vzniku onemocnéni se uplatiiuje geneticka predispozice
v kombinaci s vlivem faktort externich. Z genetického hlediska vSak roztrouSena
skler6za neni povazovana za rizikovou (Meluzinova, 2008, s. 108). Spoustécimi
mechanismy vzniku onemocnéni mtize byt kupt. virova nebo bakterialni infekce, ale
také dlouhodoby stres apod. (tamtéz, s. 108)

Pro roztrouSenou skler6zu plati (Casto matouci) charakter v podob¢ ataky (relapsu)
a nasledné remise, kdy obtize vymizi. U 85 % jedinci samotné onemocnéni za¢ina tzv.
prvni atakou (relapsem). Tato zména klinick€ého stavu musi trvat déle nez 24 hodin,
a pokud je zhorSeni spojeno s probihajicim hore¢natym stavem, za ataku povazovano
neni (Meluzinova, 2008, s. 109). Takto se objevivsi ataka je oznaCovana také jako tzv.
klinicky izolovany syndrom (CIS*?). S druhou atakou (relapsem) a rozvojem dal$ich
projevi aktivity procesu pak hovotfime o relaps-remitentni roztrousené skleroze
(viz dale). To vSe velmi Casto vede k prolongaci spravného urceni Iékaiské diagndzy
a také v mnoha ptipadech ,,odvrati pozornost* od pfitomnych symptomi smérem
k potencidlni diagndze roztrousené skler6zy. Pro onemocnéni je typicka velmi Siroka
variabilita klinickych pFiznaki. Dle pribéhu onemocnéni a fazi Ize rozlisit (Cook,

2006; Havrdova, 2008; 2010; 2012; Horakova, 2011; Meluzinova, 2008 aj.):

! nutno viak poznamenat, Ze autorka uvadi jako ,,obsah* Zivotniho stylu predeviim narist koufeni,

zvlasté u zen a niz$i expozici sluneéniho svitu.
pozn. autora: z angl. A clinically isolated syndrome.
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a) relaps remitujici formu (je pfitomna u cca 80—85 % jedincti). Po cca 10-15 letech
dochazi k vyCerpani rezerv centrdlni nervové soustavy a invalidita tak prudce
nariistd. U cca 10-15 % jedincl se lze setkat s narlstem invalidity bez atak
(s pritomnosti napt. spastické paraparézy). Lze hovofit také o tzv. primarni
progresi.

b) sekundarné-progresivni formu (na podkladé neurodegenerace s projevy neuro-
logického postizeni s minimem vyskytu akutnich atak).

c) primarné-progresivni formu (kterd se objevuje u cca 10-15 % jedinct a je
charakterizovand pozvolnym nartistem neurologického postizeni od pocatku
onemocnéni, bez vyskytu akutnich atak). Zacind ve vyS$§im véku a rovnomérné
postihuje ob¢ pohlavi.

d) maligni, také relabujici-progredujici formu, ktera postihuje pfiblizné 3 % jedinct
s roztrouSenou skler6zou. Samotny priabéh onemocnéni je jiz od svého pocatku
velmi rychly, prudky a agresivni. Vyskytuji se Cetné ataky a velmi rychle nastupuje

mozn4 invalidita nemocného®’.

Mezi b&zné priznaky onemocnéni lze fadit unavu™ (v cca 50-60 % doprovazi vétsinu
dobfe zvladatelnych neurologickych postizeni — Multiple Sclerosis Council, 1998;
Comi, Leocani, Rossi, 2001; Dusankova, Havrdova, 2009; Havrdova, 2012; Krasulova,
Blahova Cook, 2006; Lapierre, Hum, 2007 a dalsi), pocity slabosti, poruchy hybnosti,
problémy s vyprazdiiovanim mocového méchyre a tlustého stieva, poruchy vidéni,
deprese a kognitivni dysfunkce (Rumrill, 1996). Vzhledem k tomu, ze pievaha
symptomll mé subjektivni povahu, Ize se v zahrani¢nich odbornych publikacich setkat
také se specifickym pojmem tzv. ,patient reported outcomes® .

Unava u onemocnéni roztrouSenou sklerézou (na rozdil od daldich symptomt
onemocnéni) nekoreluje s mirou disability — je pfitomna u vSech prubéhii onemocnéni
a jeho forem (Chan, 1999). Casto se lze setkat s vymezenim unavy jako tzv. unavy

excesivni. Nejvyssi urovné vSak dosahuje v Casnych fazich onemocnéni, kdy jesté

nedoslo k projeviim disability u jedince s timto onemocnénim (Colombo et al., 2000).

% pozn. autora: dle studia zahrani¢nich odbornych publikaci je stav invalidity u jedincti s roztrousenou

skler6zou posuzovan nejéastéji s pomoci nastroje Expanded Disability Status Scale.

unava byva povazovana za jeden znejvice vysilujicich symptoml onemocnéni, pficemz postihuje
70-90 % vSech jedinci nemocnych roztrousenou sklerézou (Costello, Harris, 2003). Soucasné
vsak jde o jeden z nejvice naroénych symptomu pro jeho presnou diagnostiku a nasledné efektivni
intervence.

pozn. autora: analogicky vznikl také pojem ,,caregiver reported outcomes®, kterym se vyjadiuje
posouzeni (hodnoceni) stavu a symptomatologie od pecujicich osob (opatrovatelit).
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Jako chronicka dnava u onemocnéni roztrousenou sklerézou je povazovana unava,
ktera trva jakoukoliv dobu vice nez 50 % béZznych dni po dobu min. 6 tydna (Costello,
Harris, 2003, p. 140). Dilezitou informaci je také fakt, Ze jedinci mohou trpét tnavou
béhem relapsti onemocnéni (Mainero et al., 1999), a Ze velmi €asto mize byt unava
myln& povaZovana za symptom deprese® (Amato et al., 2001). Soudobé vysledky
vyzkumi vSak potvrzuji, ze samotnd deprese (v podob& depresivni poruchy) se
vyskytuje v pribéhu onemocnéni az u 50 % jedinci. Depresivni epizoda vSak az
u 75 % jedinci. (Havrdové, 2010, s. 486) Déle se lze setkat také s tizkosti® (ktera
postupem symptomatologie mize vyustit az v tzv. spasticky smich a pla¢). Dopro-
vodnym symptomem — dle lokalizace loziska — muZze byt také nesoustiedénost,
porucha paméti88 (Cook, 2006; Krasulova, Blahova DuSankova, Havrdova, 2009)
a spasticita. Velmi obtéZzujicim pfiznakem jsou symptomy ataxie, které¢ — pies moderni
koncepce a ptistupy v medicin€ a dalSich védnich oborech — nelze ovlivnit. Minimalné
ovlivnit Ize také dal§i z velmi limitujicich symptomt — tfes. Nékteti jedinci popisuji
také bolesti. Ty mohou byt u onemocnéni roztrouSenou skler6zou neurogenni
(v podobach neuralgiii, palivych parestezii, decharge po predklonéni hlavy apod.), tak
také vertebrogenni (napf. nespravné uZiti kompenzacni pomicky ¢i asymetrie
paretickych symptomil). Pfi postizeni mozkového kmene se lze setkat se symptomy
okohybnych poruch (dvojité vidéni, nystagmus), pocity nejistoty v prostoru
(s nutnosti nasledného rozkroceni se — ziskdni §irSi baze a jistoty) apod. Bolestivym
symptomem je také moZna neuralgie trigeminu (Cook, 2006; Krasulova, Blahova
Dusankova, Havrdova, 2009). Cetné studie, pfedev§im v zahrani¢i, se soustiedi
na monitoring a symptomizaci kognitivnich poruch®. Sem muzeme fadit napf.
zpomaleni rychlosti potfebné pro zpracovani informace, deficit v pracovni paméti,
zhorSeni vybavnosti pamétovych stop, naruseni komplexni pozornosti a prostorové
predstavivosti aj. Kognitivni postizeni jsou Casta, uvadi se v rozmezi od cca 40 % az
k 60 % (Benedict et al., 2004; Dufek, 2009; Rao et al., 1991 a dal$i). Mezi poruchy

exekutivnich funkei Ize fadit pfedevSim naruSeni abstraktniho a pojmového uvazovani

% deprese miva u jedincti s roztrousenou sklerézou celoZivotni riziko az 50 % (Krasulovd, Blahova

Dusankova, Havrdova, 2009, s. 70). Soucasn¢ autorky upozoriuji na fakt, ze v popiedi sympto-
matologie se objevuje predevs§im iritabilita a pocity frustrace (oproti pocitim viny, které se objevuji
u osob s depresi bez roztrousené sklerdzy). Az 7,5x je zvySeno riziko suicidia.

uvadi se, ze anxietou trpi az 25 % vSech diagnostikovanych jedinct (Krasulova, Blahova
Dusankova, Havrdova, 2009 aj.).

predevsim pak tzv. paméti pracovni.

kognitivni dysfunkce nekoreluji ani s vékem jedince, ani trvanim onemocnéni ¢i typem, formou
(Hoffmann et al., 2007).
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a také feSeni problému. Vice nez na misté je dilezité zminit fakt, ze postizeni intelektu
a fecovych funkci je pomérné vzacné.

AZ u 50 % jedincii se lze setkat s tzv. monosymptomatickym za¢atkem onemocnéni,
u druhé poloviny jedincti pak se zaCatkem tzv. polysymptomatickym. Nejcastéji
pritomnym pocate¢nim symptomem byvaji poruchy citlivosti (hypestezie, parestezie,
hyperestézie na trupu i1 koncetinadch v podobé pocitii brnéni, paleni nebo bodani) (Cook,
2006; Havrdova, 2008, 2010). AZ u 30 % jedinci vSak mize byt prvni piiznak
retrobulbarni neuritis. Tento zanét se projevi pfedevSim zamlZenym vidénim,
poruchami zorného pole, poruchami barvocitu nebo Uplnou ztratou zraku. Pro zanét
oc¢niho nervu je charakteristicka taktéz typicka retrobulbarni bolest. Az 5 % jedinct
vSak uvadi jako pocatecni symptom poruchu sfinkteru (jak mocového méchyte, tak
tlustého stieva). Ziidkakdy vSak jde — v pocateCni symptomatologii — o samotnou
inkontinenci’ (Havrdova, 2012, s. 299; Krasulova, Blahova Dusankova, Havrdova,
2009). U muzi se lze setkat s erektilni dysfunkei’', ktera postihuje v prib&hu
onemocnéni az 60 % muzskych klientl (tamtéz, s. 299; Meluzinova, 2008, s. 109).

Mezi symptomy, které narusuji béZné kazdodenni fungovani jedince, lze fadit zejména
poruchy (omezeni) hybnosti’>. Konkrétni piiznaky pak mohou nabyvat podob poruch
chiize”, zakopavani’’, slabosti dolni Kkon&etiny, tuhosti v kon&etinach apod.
,Pohledem* jemné motoriky je velkym problémem vypadavani predméti z ruky
(problémovost uchopu), potize béhem psani (jak psacimi potfebami, tak i na klavesnici
pocitace) a také autorské pismo a podpis, ktery se stdva velmi Casto necitelnym.
U jedinct s diagnostikovanou roztrouSenou sklerézou se lze setkat také s Castéji
se vyskytujicimi poruchami §titné zlazy (se svou vlastni symptomatologii) (Havrdova,
2012; Havrdova, 2008; Krasulova, Blahova DuSankova, Havrdova, 2009 aj.). Diive
Casto feSenym symptomem byla euforie. Nyni je vSak vzhledem k diferencidlni

diagnostice (pfedevSim pii bipolarni afektivné poruse) efektivnéji diagnostikovana

% jde-li o samotnou piitomnost emocni inkontinence, pak odhady v mife postizeni nepievysuji 10 %

(Krasulova, Blahova Dusankova, Havrdova, 2009, s. 70).

nutno vSak upozornit, ze samotna erektilni dysfunkce u muze (,,zdravého™) muize byt prvnim
symptomem onemocnéni roztrousenou sklerézou.

pozn. autora: lze se setkat s Sirokou paletou klinické symptomatologie, prevazuji vSak projevy
mono-, hemi- i paraparézy. Poruchy hybnosti jsou také nejCastéji uvadény jako nejdilezité;si
parametr smérem ke snizené kvalité Zivota (Kantorova, Kurca, Michalik, 2012, s. 212).

poruchy chiize (v riznych podobach) udava az 85 % vSech jedincl sroztrousenou sklerézou
(Kantorova, Kur¢a, Michalik, 2012, s. 212). Titiz autofi poukazuji na situaci, Ze po 15 letech
od stanoveni 1ékatské diagndzy jiz nebude pacient schopen samostatné chlize (tamtéz).

jak uvadi autorka Havrdova (2012, s. 298), ,pacient neni omezen v dosahu chiize, ale neni
schopen popobéhnout, selhava ve sportech a;.
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a také 1épe ovlivnéna terapeutickymi intervencemi (Cook, 2006). Nekteti autoti uvadéji
také nespecificky symptom onemocnéni v podob¢ intolerance vici teplu (Cavallo,
McLaughlin, 1997).

V soucasnosti je Iékarskd diagndza tohoto onemocnéni stanovena s pomoci tzv.
McDonaldovych Kkriterii (Cook, 2006; Havrdova, 2008, 2012; Hordkova, 2011;
Krasulova, Blahova Dusankova, Havrdova, 2009). McDonaldova kritéria byla
zvetejnéna v roce 2001, revidovana v roce 2005. V roce 2010 byla zpracovana III. verze
téchto kritérii (Montalban et al., 2010; Polman et al., 2011, p. 292). Tato revidovana
kritéria pfinaSeji moznost diagnostikovani roztrouSené sklerdzy jiz po prvni klinické
atace (relapsu), a to ,jiz zprvniho skenu MR pfi naplnéni kriteria diseminace
(Hordkova, 2008, s. 266). Nemocny musi prodélat dvé ataky v odstupu nejméné
1 mésice s projevy postizeni dvou raznych oblasti centralniho nervového systému

A%

(Meluzinova, 2008, s. 109). Z bézn¢ dostupnych a uzivanych diagnostickych ptistupli se
uziva magnetickd rezonance, pocitaCova tomografie, analyza mozkomisniho moku,
vySetteni IgG v liquoru, imunologické vysetfeni nebo evokované potencialy (zrakové —
VEP a somatosenzorické — SSEP). Nezbytnou soucésti diagnostického procesu je také
oftalmologické vySetfeni (zejména vySetieni oc¢niho pozadi) (Havrdova, 2008;
Krasulov4a, Blahova DuSankova, Havrdova, 2009 a dalsi). Co se ty¢e progndzy
onemocnéni, jak uvadi Meluzinova (2008, s. 109), ,,onemocnéni ma horsi prognézu
pokud: vék pacienta na zacatku choroby > 40 let, prvy ptiznak je polysymptomaticky
a na vstupni MRI je viceloziskové postizeni. Prognosticky neptiznivy je rovnéz kratky
interval mezi prvou a druhou atakou®. Vzhledem k tématu prace a jejimu zaméteni
nepovazuji za dilezité vénovat se terapii onemocnéni. Proto, v souladu také s dalSimi
autory, zmiiuji pouze zakladni ¢lenéni terapie na:

a) imunomodula¢ni a imunosupresivni,

b) symptomatickou® (terapie ataky a terapie chronick4).

Projevy onemocnéni casto znamenaji vyrazny zasah do osobniho a sociilniho
fungovani (pfedevSim do oblasti vzdélavani, profesniho rozvoje a rodinného Zivota)

(LaRocca et al., 1985). Ztrata schopnosti pracovat’® Gizce souvisi také s poklesem

% pozn. autora: symptomatické terapie je nejéast&ji — dle dostupnych odbornych publikaci — zaméfena

na oblasti deprese, sfinkterovych potizi, spasticky, erektilni dysfunkce u muzskych nemocnych,

a neuralgie.
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paméti a zraku (12 %) (Edgley, Sullivan, Dehoux, 1991 In Kantorova, Kurca, Michalik, 2012, s. 212).
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kvality zivota jedincl s roztrousenou skler6zou (Aronson, 1997). Vzhledem k projeviim
a progresi onemocnéni je obvykle povazovan stav mozné zaméstnanosti jedincii
s roztrousenou skler6zou za mnohem horSi nez v porovnani s b&Zznou, intaktni
spolecnosti (Phillips, 2006, p. 35). Také samotni jedinci udavaji oblast zaméstnani
za velmi dualezitou — plnéni pracovni a profesni role je jim casto onemocnénim
znemoznéno (Gulick, Yam, Touw, 1989). Na udaj vpodobé az 80 % jedinci
upozoriiuje Havrdova (2010, s. 486), kdy tento pocet jedinct ztratil zaméstnani jiz
béhem 10 let onemocnéni.

Vytvofeni a osvojeni si copingovych mechanismi (strategii) zvladani dlouhodobé
pritomné zatéze Casto pozitivné ovliviiuje adaptaci na profesni roli a moznost
vykonavani ,,pfiméfené* prace (zaméstnani) (Beatty et al., 1995), a to pfedevSim proto,
ze nedochazi k ovlivnéni intelektového vykonu a kognitivnich funkci. Soucasné je vSak
nutno podotknout, Ze v soucasnosti neni k dispozici dostatecné mnoZstvi prospektivnich
studii, které by se venovaly statusu ,,zaméstnany* pravé u jedincli s roztrousenou
skler6zou (Busche et al., 2003). Jako efektivni coping se jevi, také dle Havrdové (2010),
podpora fyzické kondice. Velkym problémem, ktery maze branit také tvorbé tc¢innych
copingovych strategii, miize byt nejistota o svém vlastnim zdravotnim stavu. Védomi
onemocnéni vyjadiuje také predstava o stupni ohrozeni vlastni budoucnosti a zivota
v takové mife, v jaké je nemocny schopen si pfipustit. VSechna kondni — jak ze strany
podpory, péce a sluzeb, ale predevSim od samotného jedince s onemocnénim — by méla
sméfovat ke zvySeni pracovniho ¢i psychosocidlniho fungovani s maximalnim
moZnym vyuZitim zachovalych kompetenci, dovednosti a schopnosti s podporou
co mozna nejvysSi trovné samostatnosti. Jak uvadéji také autorky Ondriova
a Magurova (2010, s. 336), nemocny se ,,musi“ vyrovnat s novym zplsobem Zzivota
a naucit se prekonavat piekazky, které mu onemocnéni do zivota pfineslo. I vyse
zminéné autorky shodné s koncepci moderni oSetfovatelské védy poznamendvaji,
ze jedinci maji velké problémy s udrzenim adekvatni a efektivni miry sobéstacnosti.
Proto by multioborovy ptistup mél spocivat v podpoie co mozna nejvyssi miry (irovng)
samostatnosti pfi vykonu béznych, kazdodennich Zivotnich aktivit a saturaci lidskych
potieb jedince s onemocnénim.

Pohledem obsahového zamétfeni pojmu Zzivotni styl lze konstatovat, Zze ,,nemocny
by mél byt pfipraveny naucit se Zzit sriziky lécby, bolesti, hrozbou zhorSovani
se onemocnéni a jednat s ni tak, aby jeho Sance na pfiméfenou kvalitu Zivota byly

co nejvyssi“. (Ondriova, Magurova, 2010, s. 337) Tytéz autorky (tamtéz, s. 337)
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poukazuji na fakt, ze ,zdravy Zivotni styl je pro lidi s roztrousenou sklerézou
jednim z nejucinnéjSich zpisobi, jak si udrzet vysokou kvalitu Zivota po co
nejdelsi dobu®“. Opét je nutno podotknout, Ze autorky nahlizeji Zivotni styl
s ptivlastkem ,zdravy*, tzn., ze jsou vyzdvizeny rizikové faktory zivotniho stylu
v podobé stravovani, koufeni cigaret a stfidani odpocCinku a spanku.

U onemocnéni roztrouSenou sklerozou (ale také dalSich) se lze setkat s hodnocenim
(posouzenim) tzv. stava funkénich limitaci”’. VyuZiva se kupf. nastroje The Inca-
pacity Status Scale. Z kvalitativnich metod se napf. uziva techniky polostrukturo-
vaného interview, pfiCemz hlavnimi hodnocenymi oblastmi jsou piedev§im denni
vykonnost jedince, plnéni roli a vykon aktivit. Jak jiz bylo naznaceno, uzkéa provazanost
vykonu kazdodennich aktivit a limitaci zivotniho stylu sméfuje k poklesu kvality Zivota.
U jedinci s roztrousenou skler6zou miize byt pro posouzeni vyuzito Quality of Life
Index (QLI) — MS version (Ferrans, Powers, 1985).

Pravé kazdodenni aktivity mohou byt ovlivilovany (ve smyslu naruSeni — omezeni)
Castymi infekcemi mocovych cest, svalovymi kontrakturami, pfitomnosti dekubitd,
osteopordzou a svalovymi atrofiemi (Schapiro, 1991). S posuzovanou kvalitou Zivota
také uzce souvisi stav farmakokompenzace. Mezi lékové skupiny, s ispéchem uzivané
k minimalizaci symptomli onemocnéni, lze fadit beta interferony (Avonex, Betaferon,
Rebif 22 mg, Rebif 44 mg) a glatiramer acetat (Copaxone) (Boggild et al., 2009,
p. 1; Cook, 2006). Unava byva velmi ¢astym fenoménem zkoumanym také vyzkum-
nymi studiemi. Konkrétné u jedinct s roztrousenou sklerézou se ¢etné vyuzivaji napf.
Fatigue Impact Scale’® (FIS) (Fisk et al., 1994; Lee, 1991), Fatigue Rating Scale (FRS)
(Taylor et al., 2000), Fatigue Severity Score’® (ESS) (Krupp et al., 1989; Lee, 1991),
Visual Analogue Fatigue Scale (Glaus, 1993), lowa Fatigue Scale (Hartz et al., 2003),
The Fatigue Scale for Motor and Cognitive Functions (FSMC) (Penner et al., 2009),
nebo Fatigue Descriptive Scale (Iriarte, Katsamakis, deCastro, 1999). Dale (Lee, 1991)
je vyuzivano také tzv. ,MS specific scales*, napt. The Symptom Management Model

97

pozn. autora: z angl. originalu , functional limitations related to multiple sclerosis “.
98

pozn. autora: FIS hodnoti tnavu za dobu poslednich n€kolika mésicti. Sestava z dil¢ich subskal pro
oblast fyzickou, psychosocialni a kognitivni funkce (Fisk et al., 1994). Je uZzito hodnotici $kaly
od 0 (bez problému) do 4 (extrémni problém).

pozn. autora: FSS sestava z 9 polozek, které posuzuji vnimanou tnavu (Packer, Sauriol, Brouwer,
1994). Je vyuzito hodnotici skaly od 1 (jednoznacné€ nesouhlasim) do 7 (jednoznacné souhlasim) pro
kazdé z polozek (tvrzeni) (Kraft, Freal, Coryell, 1986).
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(SMM), The Modified Fatigue Impact Scale'® (MFIS), & the Checklist for Individual

Strenght (CIS20R).
AZ na ojedinélé vyjimky pro roztrouSenou sklerézu plati, Ze individualni délka zivota

jedinct s timto onemocnénim neni vyrazné ovlivnéna (Sadovnick et al., 1991).

1% pozn. autora: MFIS je modifikovanou verzi nastroje FIS a sestava z tzv. dlouhé (21 polozek) a krdtké
(5 polozek) verze (Kos et al., 2006).
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4 METODIKA VLASTNIHO KVALITATIVNIHO VYZKUMU

Metodou celkové konceptualizace ptistupu byla metoda (auto)biograficko-narativni
v podob¢ vyzkumného designu pripadové studie. Techniky popsané nize jsou realizaci

specifickych metod sbéru dat — metody Zivotni historie (,life history'®'«

), metody
pripadové studie (zamérené na cil, a intrinsitni a instrumentalni pripadové studie):
1) zivotni kfivka (Cara zivota) s popisem Zivotniho piib&hu,

2) Cantriliv Zebtik (,,The Cantril’s Ladder*),

3) polostrukturovany, hloubkovy rozhovor (jako pritbézna doprovodna technika).

Tato cast prace byla publikovana v:

CHRASTINA, J., IVANOVA, K., JEZORSKA, S., BARTLOVA, S. 2012. Zkou-
mani limitd zivotniho stylu osob s chronickym onemocnénim (prvni zkuSenosti
se specifickou metodikou kvalitativniho vyzkumu v oSetiovatelstvi). Kontakt. 2012,
roC. 14, ¢. 3, 5. 298-314. ISSN 1212-4117.

Stanovena kombinace technik (metod) doposud — dle dohledanych vystupt z reSerSnich
aktivit v dostupnych databazich — nebyla v oblasti ¢eského oSetfovatelského vyzkumu
uzita. Z tohoto divodu ji lze povaZzovat za unikétni'®* a specifickou. Piedstavena
metodika kvalitativniho vyzkumu je ojedinéla také v oSetfovatelském vyzkumu — dle
publikacnich vystupli — v zahrani¢i (lze se setkat s uzitim dil¢ich technik sbéru dat,
predevSim pak ve vyzkumech psychologickych ¢i socidlné-védnich, event.
medicinskych). Taktéz se lze setkat s dostupnymi Setfenimi, kterd nejsou zameétena
,pouze* na jedince, jako nositele nemoci, ale také na jeho nejbliz§i podpiirnou sit’ —
rodinu (kupt. Royak-Schaler et al., 2000).

Zakladem popisované metodiky je prvek triangulace. Cilen¢ byla zvolena triangulace
metodologicka. Samostatné je popis uzité metodologické triangulace uveden v kapitole

4.6 této prace.

197 pozn. autora: v publika¢nich vystupech se lze setkat se synonymem pojmu v podobé ,.the life story™.
V tomto pojeti byl pojem uzit napt. v kvalitativnich vyzkumech u jedinct s depresi, demenci, zvlasté
pak u Alzheimerovy nemoci (Haight, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 511). U jedincu
s chronickym onemocnénim bylo ,life story™ vyuzito autorkami Prodinger a Stamm (2010), avsak
u zkoumaného souboru 6 Zen s revmatoidni artritidou.

12 nutno vsak poznamenat, 7e (nahodila i zimérna) kombinace technik (metod) neni v oblasti metodiky
ani metodologie novym prvkem, naopak.
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4.1 Etické aspekty vyzkumu (anonymizace dat, zatajeni cilii, okolnosti

a retrospektivy vyzkumu, osobni pristup)

Pted zahajenim individualné koncipovaného vyzkumu (pro ob¢ ¢asti vyzkumu — pilotni
studii a nasledné 1 pro samotny kvalitativni vyzkum) byl oboustranné podepsan
Informovany souhlas (jeho vzory pro oba projekty Studentské grantové soutéze — viz
Piiloha 1). Ten byl odsouhlasen Etickymi komisemi'” Lékaiské fakulty Univerzity
Palackého v Olomouci a Fakultni nemocnice Olomouc, 1 Fakulty zdravotnickych véd
Univerzity Palackého v Olomouci (v rdmci navazujicitho projektu — viz Priloha 2:
Stanovisko Etické komise FZV UP). Podepsané originaly Informovanych souhlast jsou
umistény v zabezpecené podobé u autora dizertacni prace. Soucasti etickych aspekt
vlastniho vyzkumu byl taktéZ poZadavek anonymizace dat.
V procesu vlastniho vyzkumu nebylo pracovano s osobami nezletilymi, proto nebyla
prace se souhlasem nezletilych realizovdna a vyzadovéana. Jelikoz do vlastniho
vyzkumu vstupovaly osoby dobrovolné, a to po vzajemném a oboustranném podpisu
Informovaného souhlasu, byl jejich souhlas povaZovan za tzv. aktivni'®. TaktéZ byla
respektovana (garance) svoboda odmitnuti. Uastnikim vyzkumu bylo opakované
sdéleno (béhem podpisu Informovaného souhlasu 1 pied zahdjenim vlastniho
kvalitativniho dotazovani), ze kdykoliv — bez nutnosti uddni diivodu — mohou svou
vlastni ucast ve vyzkumu ukoncit. V kvalitativnich studiich byva (jako prvek
kvalitativniho pfistupu) popisovan také charakter vyzkumnika. Lze konstatovat,
ze charakter vyzkumnika (a jeho erudice) byl saturovan (pro potieby vyzkumu v rdmci
dizertacni prace):

a) studiem (absolvovanim Stiedni zdravotnické Skoly — obor VSeobecna sestra;
Mgr. vzdélanim ve studijnim programu UCcitelstvi socidlnich a zdravotnich
predméti pro SOS realizovanym Pedagogickou fakultou Univerzity Palackého
v Olomouci; Mgr. vzdélanim ve studijnim programu Specidlni pedagogika —
se zam¢efenim na psychopedii a somatopedii — realizovanym Pedagogickou fakultou
Univerzity Palackého v Olomouci);

b) pracovni zkuSenosti (vyuka na VS i VOS, lektorstvi v oblasti socialni prace

a zdravotnictvi, ale pfedev§im zkuSenost s praci v socialni oblasti — neziskové

19 v ramci projektt Studentské grantové soutéze na Univerzité Palackého v Olomouci, v soutézi Fakulty

zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci.
194 opakem je tzv. pasivni souhlas, ktery vymezuje situaci, 7e formulat Informovaného souhlasu
navraci jen ten, kdo s i¢asti ve studii — vyzkumu vyslovné nesouhlasi.
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organizaci realizujici socialni sluzbu socidlni rehabilitace pro osoby se zdravotnim
znevyhodnénim aj.);

c) védecko-vyzkumnymi a publikaénimi aktivitami (publikace zaméfené na oblast
chronickych onemocnéni, zivotniho stylu, limitaci Zzivotniho stylu vlivem
chronického onemocnéni, metodickych aspektt kvalitativniho vyzkumu, triangu-

lace kvalitativniho vyzkumu aj.).

Anonymizace dat

Jde o techniku, kterad pfi vlastnim vyzkumu slouzila k ochran¢é identifikacnich
(personalnich) udaji (pfedevSim jmen Ucastniki — jednotlivych ptipadi, které tvorily
zkoumany soubor), nebo identifika¢nich tdajii organizaci, instituci (napf. ,,anonymni*
neziskova organizace). Redlnd jména ucastnikli (pfipadl designu mnohopiipadové
studie) byla nahrazena alternativami — pseudonymy. Z diivodu vybavnosti ptipada
vyzkumu bylo postupovano dle specifického kli¢e pro anonymizaci dat. Jméno
Gcastnika v podob& pseudonymu'® tak po¢ina stejnym pismenem, jako realné jméno
Gcastnika'®. Je tak dodrZovan nezbytny eticky pozadavek, ktery garantuje, Ze identita
ucastnika vyzkumu nesmi byt odhalena nikomu dal§imu. Pro povahu vyzkumné otazky
1 zaméru vyzkumu doSlo k zimérnému zatajeni cilii a okolnosti vyzkumu. Témto

aspektlim je vénovana nasledujici podkapitola.

Zatajeni cilii, okolnosti a retrospektivy vyzkumu

Vychazeno bylo piedev§im z konstatovani faktu, ze pokud by ucastnikim vyzkumu
(tzn. jednotlivym piipadim mnohopiipadové studie) byl doptfedu znam detailni ucel,
bliz§i okolnosti a konkrétni (ocekdvané) cile vyzkumu, mohlo by implicitné
dojit k moznému zkresleni dat v podobé¢ ,,ovlivnénych* subjektivnich vypovédi. Jednalo
se tak o preventivni opatfeni ze strany vyzkumnika (tazatele), kter¢ mélo za cil
minimalizovat riziko zatajeni (zaml¢eni) pravdy a ,,pfiblizit se svymi odpovédmi ke
standardnim ocekavanim®. Taktéz nebyly uc€astnikim vyzkumu (pfed zahédjenim

107

,jejich kvalitativniho dotazovani ™') poskytovany informace o prubéhu, obsahu

195 pozn. autora: soudasné tento kli¢ slouzi také pro rychlejsi a snadn&jsi orientaci vyzkumnika v prehledu

(dat) pripadtt mnohoptipadové studie.

napi. ,,Marcela“ je pseudonymnim oznaenim pro realné jméno ucastnice (pfipadu), které pocina

pismenem ,,M*.

197 Dotazovani je kli¢ovou technikou vramci socialné-védniho vyzkumu (Silverman, 1985, p. 156)
a umoznuje zasadit jednani do kontextu a porozumét tomuto jednéani. V neposledni fadé se pokousi
porozumét svétu z pohledu jeho subjektd (tzn. osob s chronickym onemocnénim), pokousi se vylozit
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a persondliich ptipadi pfedeslych. Samotny ramec vyzkumu byl ponechdn jako tzv.

volny, tzn. bez blizsi specifikace zdméru vyzkumu a ocekdvanych odpovédi ze strany

ucastnika vyzkumu.

Osobni pristup: vyzkumnik — uéastnik vyzkumu

Ugelem této diléi podkapitoly je vymezeni vztahu (vzajemné pasobicich interakei) mezi
vyzkumnikem (tazatelem) a piipady (UCastniky vyzkumu). Vzhledem ktomu, ZzZe
pomérné dlouhou dobu dochéazelo k pribéznému kontaktovani se a komunikaci mezi
sebou, lze se setkat sptipady (v jednotlivych rozhovorech), kde si vyzkumnik

r v r r ]
s ucastnikem tyka 08

. Nutno vSak podotknout, Ze nabidka tykéni nikdy nevzesla
ze strany vyzkumnika, ale bud'to byl pfijat ndvrh na tykani ze strany ucastnika, nebo
pozdéji toto ze situace a kontextu vyplynulo. Vyhod tykdni vSak nebylo nikterak
zneuzito (ve smyslu ucelného zkresleni ¢i ovlivnéni ziskdvanych dat apod.). Taktéz
drobna pozornost vpodobé kancelafského zbozi ¢1 upominkovych piedméti
(mj. zakoupenych z realizovanych projektovych aktivit) neméla vliv na vzajemnou
interakci mezi vyzkumnikem a uc¢astniky vyzkumu, nedoslo k ovlivnéni dat. Vytvoreni
pozitivniho vztahu a prijemného prostiedi (pracovna autora prace, prostfedi u¢ebny,
nabidnuti kavy, ¢aje, klidné¢ho prostiedi apod.) smétovalo k podpofe externich aspekt
ovliviiujicich pfirozenost kvalitativniho dotazovani a vzdjemné ,blizkosti mezi

zuCastnénymi stranami.

4.2 Designovani vyzkumné studie

Vyzkumny design byl tvofen pfistupem (auto)biograficko-narativnim v podobé
mnohopiipadové studie'”’. Zakladni aspekty dil¢ich struktur designu vyzkumné studie
popisuji nasledujici kapitoly, které jsou zaméfeny na vymezeni (auto)biograficko-
narativniho pfistupu, ptipadovou studii jako vyzkumny pftistup, prvek triangulace
a popis dil¢ich technik (metod) uzitych pro sbér kvalitativnich dat. Taktéz v souladu

sautorem Yinem (2009) byla faze designovani vyzkumné studie zafazeno do

vyznamy lidské zkuSenosti. Pfedmétem kvalitativniho Setfeni zalozeného na technice dotazovani je
kazdodenni zkusenost s ,,zitym* svétem (srov. Kvale, 2008, p. 11).

¥ mj. ,usnadnéno také mnohdy obdobnym v&kem vyzkumnika (tazatele) a Glastnika vyzkumu
(pripadu).
pozn. autora: pripadova studie je uvadéna jako nejvice rozSifeny typ vyzkumu (metoda) v ramci
kvalitativniho pfistupu (Gall, Gall, Borg, 2003; Miovsky, 2006; Yin, 2003 aj.).
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cyklického schématu jednotlivych fazi vyzkumu. Ty jsou graficky znazornény

na nasledujicim Schématu 2 (autorem modifikovano dle Yina, 2009, p. 1).

Plan(ovani) | Design | Piiprava
vyzkumné akce "| vyzkumné akce "| vyzkumné akce
y A
\ 4
Shrnuti ) Analyza J - Sbér
a zavéry dat h dat
¢ |

Schéma 2 Cyklické schéma fazi kvalitativniho vyzkumu

4.3 (Auto)biograficko — narativni p¥istup''’

Biograficky design piedstavuje vhodny pfistup, ktery slouzi k zachyceni celistvosti
daného zkoumaného fenoménu (ktery zpravidla nelze dopiedu piedvidat) (Bolivar et al.,
2001; Polkinghorne, 1995).

Snahou je zachyceni urcitého vyvoje (intenzity, vyvoje v Case, miry prozitku apod.).
Pristup vyuziva faktu, Ze kazdy znas si vytvaii ur€ité (a pro nas zcela konkrétni
a jedineéné) interpretace prozitych udalosti. Jak uvadi Cermak (2004 In Svaiicek,
Sed’ova et al., 2007, s. 126), ,cilem biografie je zachytit pohled ucastnika vyzkumu
a odkryt vyznam a smysl ,,za vécmi a ,,v pribéhu®. Biograficky pfistup tak vyvolava
potifebné a patfiéné interpretace Zivotnim pribéhem (jeho vypravénim jiné osobg),
ktery vyuzivd vzpominek jedince. Dulezitym faktem je, vzhledem k jist¢é podobnosti
s rozhovorem, Ze je sledovdna horizontalni uroven (konkrétni oblasti), ale také uroven
vertikalni (vyvoj, dynamika, rozsah piibéhu apod.). VZidy vsak biograficky design
sméiuje ke konkrétni rekonstrukci dosavadniho (ale také budouciho) Zivota

r W wr 14 we r . ] ] ]
z aktualné prozivané a zité perspektivy .

"9 pozn. autora: vodborné literatufe se lze setkat sdidaktickym &lenénim na ,.biografii*
a ,autobiografii“. Jelikoz jde o popis historie pfipadu jinou osobou (tj. ,,biografii®), ktera vyuziva
subjektivnich vypovédi pripadi (tj. ,autobiografie), jde o kombinatorni pfistup s oznacenim
H(auto)biograficko-*.

"t | emic perspektivy®.
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Dle Hendla jde o zvla§tni verzi p¥ipadové studie''?, protoZe se tyka jednoho, nebo
nékolika mala ptipada'"® (osob ve vyzkumu) (Hendl, 2005, s. 130). Samotnou biografii
je pak rozumeéna historie Zivota jedince, jeji rekonstrukce a naslednd interpretace
samotnym piipadem (tzn. ucastnikem studie). Taktéz, jak dopliuje Hendl, biograficky
piistup se miize snazit o srovnani biografii riznych, a nalézt tak podobneosti a vzorce
Zivotnich drah, a prispét k vysvétleni osobnich nebo spolecenskych jevi (tamtéz,
s. 130). Biograficky vyzkum by mél vyuzivat materidlu biografické podoby, ktery je
shromazd’ovan kontrolovanym zptusobem (Hendl, 2005, s. 130), a zaméfujeme se na
vypravéni jedince o zivoté, ale sbirame i dal$i potiebné dokumenty (materidl) (tamtéz,
s. 131). Velkym opodstatnénim pro volbu ptistupu a designu vlastniho vyzkumu je fakt,
7e ,zkoumani uspofadavame podle témat, ktera se soustied’uji kolem kritickych'"*
okamziki Zivota jedince* (tamtéz, s. 131).

Ve vyzkumu byl zvolen pfistup (auto)biograficko-narativni. To znamend, Ze samotna
biografie je doplnéna také vlastnimi interpretacemi a konstruovanim pripadem
studie. Nejedna se tak pouze o deskripci a interpretaci jinou osobou (tj. biografii).
V tomto piistupu je nutno konstatovat, ze jde vidy o vysledek vziajemné interakce
a interpretace reality mezi vyzkumnikem a samotnym piipadem.

Denzin (1989 In Hendl, 2005, s. 131) vymezil zakladni ti1 ptistupy k biografii: uplnou,
epizodickou, komentovanou. Lze se setkat také s clenénim (typologii) biografického
designu na (dle rlznych autorh): realistickou biografii, neopozitivistickou biografii,
narativni biografii.

Realisticka biografie vyuzivd konceptu zakotvené teorie a jejiho kodovani. Cilem
tohoto pfistupu je navrh ¢i vznik nové teorie. Nazev této biografie je odvozen od
realistick¢ého predpokladu — skrze pohled ucastnika je mozné poznat skute¢nost
(Svaficek, Sedova et al., 2007, s. 127). Neopozitivisticka biografie Gerpa z (ve
vyzkumném procesu) ovefenych teoretickych dat. Narativni biografie vyuziva
konstrukce pohledu na Zivotni ptibch jakoZto vysledek spolecné €innosti vyzkumnika

a ucCastnika vyzkumu (tamtéz, s. 128). Pohled ucastnika (jeho vypravéni) je ovlivnéno

"2y souladu s Hendlem (2005) tak dochazi k dalsimu opodstatnéni volby designu piipadové studie pro
zkoumany problém a ucel kvalitativniho vyzkumu.

'3 prestoze je biografie vazana na jedince (autorské vypravéni jedince o svém dosavadnim Zivotd),
byva pripadova studie (ptes obdobny pocet i¢astnikll) povazovana za komplexnéj$i a zachycuje
aktualni stav z vice popisovanych (odhalovanych) perspektiv. Jde v§ak Casto o komplementdarni deéj
— biografie se tak ¢asto stava soucasti (jako technika — metoda sbéru dat) prave pripadovych studii.

' volnym konstatovanim se jedna — po splnéni dalsich kriterii — o tzv. limity Zivotniho stylu.
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momentalni situaci'"” a kontextem. Je taktéZ vyuzivano specifické, samostatné metody
analyzy takto ziskanych dat — jde o narativni analyzu (ktera je vSak uZzivana také
v jinych typech vyzkumu a ptistupi). Zékladem narativni analyzy je tzv. forma (Zanr),
do niz je ptibéh sméfovan. Vyzkum narativnich biografii jedinct (klient) a sester,
stejné jako jejich interakci, miiZze pfinést hluboké pochopeni lidské zkuSenosti, ktera je
v oSetfovatelské praxi naprosto nezbytna (Kim, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006,
p. 365).

Vzhledem k tomu, ze ve vyzkumu se nejednd o komplexni zachyceni veskeré Zivotni
zkuSenosti (tj. Uplné biografie), ani pfedem vymezeny usek Zivotni zkuSenosti
(t). epizodické biografie), lze postup vymezit jako uziti biografie komentované.
Ta vyuzivd komentédii, doplnéni, dalSich informaci a mize byt jak uplna, tak
epizodicka.

Pro potfeby vyzkumu bylo vyuzito epizodické komentované autobiografie
narativniho zamé&¥eni''®. Odivodnéni shrnuje Flick (1995): jde o vypravéni n&které
epizody (epizod) z nékteré z konkrétnich zkuSenosti daného jedince. Z tohoto diivodu
jsou také na doplnéni kladeny konkrétni objasiiujici dotazy ze strany vyzkumnika
(tzn. sméfujici do oblasti limitace Zivotniho stylu samotnym onemocnénim — viz
ptiprava ,klicovych momenti‘ pro nasledné zachyceni technikou Cantrilova Zebtiku).
Za zakladni techniku pro ziskavani dat je povazovan narativni rozhovor, ktery svétu
predstavil némecky sociolog Fritz Schiitze vroce 1977 (Schiitze, 1999). Takto
koncipovany rozhovor vyuZzivd nékolika fazi: stimulace, vypravéni, kladeni otazek

(objasnéni nejasnosti), zobecniujici otazky.

4.4 Vyzkumny design pripadové studie a volba pripadi

Obecné lze tici, ze pii uziti ptipadové studie jde o detailni popis (¢i studium) jednoho,
nebo n&kolika mala piipadi''’. Dochazi tak nikoliv ke sbéru dat od velkého poétu

respondentll (typické pro kvantitativni ptistup), ale o detailni a velké mnoZzstvi

"5 tento fakt je velmi dillezity pravé u tzv. rekurentnich onemocnéni, kdy se stiidaji faze klidové a faze

s atakami. Roztrousena skler6za mozkomisni je ,,typickym* zastupcem.

takto vymezena specifikace je pro narativni pristup (design) typickym piikladem kombinovani

popisovaného designu. Obvykle je specifikace tvofena pragmatickou potfebou hledat konkrétni

zplisoby a podoby poznani zkoumaného fenoménu s uzitim riznych metod a technik vlastniho

vyzkumu.

"7 pozn. autora: podet piipadii (ani v podob& odhadu & uvedeni kontrastu) neni v odborné literatuie
konkrétné uvadén, vymezovan. Odviji se vzdy od saturace potiebnymi daty (smérem k vyzkumné
otazce) a pozadavku komparovani dat mezi jednotlivymi pripady studie.
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potiebnych dat (informaci) ziskanych od n¢kolika malo informantii (ptfipadii, ucastnikti
vyzkumu).

Ptipadova studie koresponduje s postmodernimi filosofickymi vychodisky (Fishman,
1999; McLeod, 2010; Stake, 1995 aj.) predev§im prvkem zkoumani fenoménu
v kontextu a akceptaci riznych perspektiv. Je rozliSovano vicero typl ptipadové studie.
Vzhledem k zaméru 1 cili vyzkumu a vyzkumnym otdzkam samotného vyzkumu byl

11 ;o v , . o v v
¥ tzv. osobni p¥ipadové studie. Zde se pozornost mize soustiedovat na

zvolen typ
minulost, faktory a vlivy, které pfedchazely nebo jsou soucasti sou¢asného stavu. Mlze
vsak jit také o zachyceni celého zivota. V tomto piipad¢ jde o tzv. pripadovou studii
v podobé historie Zivota. Lze vyuzit také defini¢niho vymezeni Stakea (1995), pficemz
jde o ,,usili 0 porozuméni urcitému socialnimu objektu v jeho jedine¢nosti a komplexité.
Socialni objekt je pro ného ohranienym systémem, tzn., ze piedstavuje systém
s urCitymi socialnimi hranicemi* (Stake, 1995 In Hendl, 2005, s. 105). Na oblast
socialni poukazali také autofi DuFour, Fortin (1992), Yin (1992), Salminen, Harra,
Lautamo (2006), ktefi spatfuji kofeny a historické zdzemi designu piipadové studie
v socialnich védach (a jejich védecko-vyzkumnych bazich). TaktéZ Stake ocekava
,husty popis® vSimajici si pohledu ucastnikli, zdlraznujici mnohonasobnou realitu
a holistické pojeti (srov. tamtéZ). Autor Yin (1994 In Hendl, 2005, s. 108) definuje
piipadovou studii jako ,strategii pro zkoumani pfedem urceného jevu v ptitomnosti
(vramci) jeho realného kontextu, a to zvlasté kdyz hranice mezi jevem a kontextem
nejsou zcela jasné®. Volné lze fici, Ze Zivotni historie je kterdkoliv retrospektivni zprava
clovéka o jeho zivoté jako celku nebo jeho ¢asti, a to v psané nebo mluvené podobé
(a byla vyvolana nebo pobizena jinou osobou).

Byva také uzito rizného spektra technik, které vybavuje vzpominky a tzv. ,life review™.
Posouzeni historii zahrnuje rizné typy proménnych (Scott, Alwin, 1998): a) historii
udalosti (trvani, nacasovani, sled apod.), b) kumulaci zkuSenosti a ¢) hodnoceni a/nebo
interpretace zkuSenosti.

V zivotni historii se pracuje také stzv. ,.body obratu‘ (z orig. ,turning point). Je to
udalost nebo c¢asové obdobi, kdy jedinec popisuje zménu sméru od doby (stavu),

ve které se dosud pohyboval. Clausen (1998) dopliiuje informaci, Ze ucastnici studie

"8 mezi dalgi typy pripadovych studii se ,,jiz tradiéné” tadi ,studie komunity, ,studium socidalnich

skupin®, ,studium organizaci a instituci®, ,zkoumani uddlosti, roli a vztahi® (srov. Hendl, 2005,
s. 104-105).
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Casto jako vySe zminéné body oznacuji udalosti, které neznamenaly zménu zplisobu

chovani, ale spiSe zménu dosavadni socialni role.

Diilezitym poznatkem je, Ze lze pracovat s obéma typy dat — jak kvantitativnimi''"®, tak

kvalitativnimi. Na vyznamnost a opodstatnénost piipadovych studii v oSetfovatelstvi

(a jeho vyzkumu) poukazali kupt. autofi Gangeness, Yurkovich (2006), Anthony, Jack

(2009) ¢i Luck, Jackson, Usher (2006). Lze konstatovat, v souladu s vice autory, Ze

ptipadovou studii Ize identifikovat jako:

a) design vyzkumu — ,,research design‘ (kupt. Bergen, White, 2000),

a) metodu vyzkumu — ,research method* (kupt. Jones, Lyons, 2004; Thomas, 2006
In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 61),

b) vyzkumnou strategii — ,,research strategy* (kupt. Yin, 1992),

¢) metodu sbéru dat — ,,data collection method* (kupt. Gangeness, Yurkovich, 2006),

d) nastroj pro vzdelavani — ,teaching technique* (kupt. Kells, Koerner, 2005).

Nevazan€ na vySe uvedené se lze setkat také se zevrubnou kategorizaci pripadovych
studii (Thomas, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 61 aj.) na: a) exploratorni,
b) interpretativni, ¢) experimentalni, d) explanatorni.

ree
1

V oblasti oSetfovatelského vyzkumu byl design ptipadové studie ,,velmi popularni* pred
pifiblizné tficeti lety. V soucasné dobé je neméné uzivan, av§ak méné Casto, nez tomu
bylo v letech minulych. Divodem je moZnost uziti vice sofistikovanych metod
vyzkumu. Nejen v oblasti oSetfovatelstvi, ale také ve védnich oborech mediciny,
psychologie, sociologie, antropologie, etiky a historie je ptipadovych studii uzivano
také jako ndstroje pro vzdélavani (Thomas, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006,
p. 61). Pfipadové studie jsou pro obor oSetfovatelstvi nezbytné, protoze jsou zpiisobem,
jak studovat sledované jevy v kontextu a realité, ve které se vyskytuji. Vzhledem
k tomu, Ze sestry'?” ,.cti individualitu kazdého z klientd, je ptipadova studie metodou

,Jak zachytit tuto jedinecnost®, a jak nalézt mozné informace o interakci jedince (véetné

chovani, prozivani) v daném case ,,jeho* socio-kulturniho kontextu (tamtéz, p. 63).

"9 pozn. autora: prvek kvantifikace kvalitativnich dat autorského vyzkumu je spatfovan predeviim pfi
analyze a interpretaci dat znacenych na Cantrilové Zebficich.

120 hozn. autora: oznadeni ,.sestra“ je synonem pro ,,vieobecnou sestru® nebo profesi sestry dle riiznych
kompetenci a specializaci.
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Mezi hlavni divody vedouci k volbé designu ptipadové studie Ize tadit:
a) charakteristiku a povahu vyzkumné otazky,
b) minimalni kontrolu nad =ziskdvanim dat (minimalni plsobeni a ovlivnéni
zkoumaného — popisované¢ho fenoménu),
c) fokusace na udalosti jak minulé, tak soucasné (s moZnosti odhadu do

budoucnosti'?")

Pohledem vyzkumného designu ptipadové studie (Thomas, 2006 In Fitzpatrick,
Wallace, 2006, p. 61) mizeme tyto Clenit na ,,jednopiipadové studie* (single-case
design) a ,,mnohopiipadové studie (multiple-case design'*?). Napfi¢ riiznymi autory
jsou rozliSovany shodné typy piipadovych studii.

Vzhledem k potiebnym datiim, vyzkumnym otdzkam a cilim vyzkumu byl vyuzit
ptistup zalozeny na kombinaci intrinsitni a instrumentalni pripadové studie. Jako
celkovy ramec ptipadové studie byl volen pFistup pripadové studie deskriptivni.
Intrinsitni'> p¥ipadova studie vyuziva moZnosti popsat konkrétni ptipad'**. Nejde
zde o testovani vyzkumnych hypotéz nebo navrh novych teoretickych piistupt. Dochazi
k hloubkovému popisu vybranych oblasti piipadu. Obvykle se tento typ pfistupu
vyuziva pro odhaleni malo znamych fenomént. Jde o zjistovani faktort, které ovliviiuji
samotny piipad (srov. Svati¢ek, Sedova, 2007, s. 102; Hendl, 2005, s. 107). Cilem
intrinsitni ptipadové studie je holistické porozuméni ptipadu i pochopeni propojeni jeho
jednotlivych ¢asti (Hendl, 2005, s. 107).

Instrumentalni pFipadova studie. Zde vyzkumnik voli fenomén, na zaklad¢ kterého
vyhledava adekvatni piipady. Je nezbytné, aby dany pfipad reprezentoval
(vyzkumnikem) vymezeny fenomén. Cilem je akceptace a porozuméni externim
proménnym a otdzkam, kter¢ do piipadu ,vstupuji*. Pifipad je tak jakymsi
,prosttedkem® pro dosaZeni stanoven¢ho cile (vyzkumu). Vyzkumnik také mulze
propojovat vlastni vysledky s pfedchozimi znalostmi o daném jevu (srov. Svaiicek,

Sed’ova, 2007, s. 102; Hendl, 2005, s. 107). Na rozdil od exploratorni, evaluacni

12l pozn. autora: ve vlastnim vyzkumu je — dle ,,standardu metody Cantril’s Ladder — pracovano
s odhadem prozitku v horizontu doby 5 let.

122 yZivano jej je predevdim v situaci, kdy jde ,.teorii tvorici p¥istup ve vyzkumu, stejn& jako doplitkové
metody k jinym explanatornim nebo deskriptivnim studiim.

2 pozn. autora: néktefi desti metodologové uvadéji také synonymum oznaceni jako ,pravd.

124 jak uvadi Hendl (2005, s. 107), vyhodou tohoto piistupu je okolnost, Ze vyzkumnik se mize vénovat
pouze jedinému ptipadu a poznat ho do hloubky.
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a explanatorni piipadové studie ma za cil deskriptivni p¥ipadova studie'”’ dodat

komplexni popis jevu. Stake (1995 In Hendl, 2005, s. 107-108) vymezil poZzadavky

kladené na design vyuzivajici ptipadové studie. Jsou jimi predevSim:

a) urcit ptipad, objekt vyzkumu a vyjasnit jeho konceptualizaci,

b) zvolit studované jevy, témata nebo problémy (v podobé vyzkumnych otazek),

c) hledat pravidelnosti v datech, jez by mély vztah k vymezenym vyzkumnym
otazkam,

d) vzéijemné¢ dopliovat klicova pozorovani a datovy zaklad interpretace,

e) vybrat alternativni interpretace, které se budou zkoumat a porovnavat,

f) navrhnout zadkladni tvrzeni a zobecnéni platnd pro dany ptipad.

Zajimavy ptistup k pfipadové studii ma Yin (1994). Vychazi pfedevSim z védeckého
realismu (naproti konstruktivismu u Stakea). V jeho pojeti je vhodné pracovat jak
s kvalitativnimi, tak kvantitativnimi daty. Dle Yina'*® m4 mit piipadova studie tyto
charakteristiky (autorem upraveno dle Hendla, 2005, s. 108):

a) vicero zdroji dat — jak kvalitativni, tak kvantitativni,

b) obvykle je ptitomno vice proménnych (nezZ namétenych datovych bodi),

c¢) snaha vyuzit pfedchozi teoreticka tvrzeni, ktera usmérni sbér dat 1 jejich analyzu.

Vzhledem k tomu, ze vyzkum nebyl zaméfen pouze na jediného ucastnika, byl vyuzit
design p¥ipadové studie mnohopiipadové'?’. Jedna se o takovy typ piipadové studie,
ve které je vyuzito Setfeni u minimalné dvou Uc€astnikli (informantti, pfipadil) studie
¢t vyzkumu. Ziskané vysledky od jednotlivych piipadii se mohou komparovat
(na zaklad¢é vymezené¢ho klice ¢i definovanych kriterif).

Vystupem je tzv. zavéreéna zprava mnohopripadové studie, kterda shrnuje vysledky
viech'?® (ve vyzkumu zaastnénych) ptipadi. Tento typ piipadové studie ma mnohé

vyhody: ptistup byva obecné povazovan za vice priikkazny, zavery jsou ,,vérohodné&jsi‘

123 je vychazeno z &lenéni pripadovych studii dle Yina: piipadova studie explorativni — explanatorni —
deskriptivni — evaluacni. U deskriptivnich ptipadovych studii se obvykle vymezuje cel popisu;
uplny seznam témat, ktera deklaruji zkoumanou oblast; témata, ktera budou povazovana za zakladni
(srov. Hendl, 2005, s. 110)

126 pozn. autora: také Yin (1994) povazuje za ,,ptipadovou studii* studium jednoho, nebo n&kolika malo
pripadl. Avsak uvazuje také moznost jistého zobecnéni.

127y odborné literatufe se lze setkat také s oznadenimi ,,mnohondsobnd pripadova studie®, ,kolektivni
pripadova studie” apod. Ojedinéle se Ize setkat s oznaCenim studie jako ,,vicecetné” nebo
Lvicepripadoveé®.

12 : I T
¥ tj. minimaln& dvou.
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a ,,presveédCivejsi apod. Tak jako 1 u jinych typa piipadovych studii, také mnoho-
piipadova studie vyuziva nendhodné¢ho vyberu jednotlivych participanti. Nelze vSak
uplatnit schémata vybéru, ktera bézné vyuzivaji designy tzv. osobnich ptipadovych
studii. PFipady tak byly vybiriany s ohledem na zamér (cile) vlastniho vyzkumu.
Stézejnim ucastnikem mnohopiipadové studie je prvni osoba vlastniho Setieni
mnohoptipadové studie. Ta musi naplnovat vSechna (beze zbytku) formulovana vstupni
kritéria volby ptipadu a je tzv. typickym (reprezentativnim) pripadem. Dal$i ptipady
tohoto designu jsou vybirany s ohledem na:

a) fakt podpory a rozsiteni vysledkl prvniho Setteni, nebo

b) to, aby byly tzv. v kontrastu'® s ptipadem prvnim.

Dle Yina (2003) slouzi analyza prvnich ptipadi k tvorbé nové teorie. Dalsi ptipady

v

funguji jako tzv. verifikaéni skupina. Jak uvadgji autoi Svaticek, Sed'ova et al. (2007,
s. 107), ,,...pokud dochazi k rozporim s nové vzniklou teorii, musi se teorie rozsifit ¢i
opravit a znovu testovat nové vybranymi piipady. U méné extenzivni podoby
mnohondsobné piipadové studie, Casto vyuzivana forma je série dvou kontrastnich

piipadi, je zakladem vzajemné porovnavani vysledka vSech (obou) ptipada.

Vzhledem ktomu, Ze vystup pilotni studie u ucastnice sroztrouSenou skler6zou
mozkomiS$ni (Marcela) odhalil celkové 10 Zivotnich udalosti, které jsou autorem
povazovany za tzv. limity zivotniho stylu, je pravé Marcela povazovana za tzv. prvni
pripad. VSechny dalSi pripady jsou povaZovany za tzv. verifikaéni skupinu
(verifikani piipady)"’’. Postup je vsouladu s designem tzv. replikaéni mnoho-

pripadové studie dle Yina (viz nasledujici podkapitola).

Konkrétni postup uzity v mnohoptipadové studii vlastniho vyzkumu znazornuje

nasledujici Schéma 3.

129 jak uvadgji Svaticek, Sedova et al. (2007, s. 107), charakteristiky pro kontrastni vybéry jsou
urceny soudobou teorii. Jsou vybirany takové ptipady, které teorie povazuje jako deterministické.

130 jak uvadi Hendl (2005, s. 111): ,Jestlize viechny vysledky nové mnoziny jsou predpovéditelné
pomoci teorie vzniklé analyzou prvnich pfipadd, pak nové piipady slouzi jako verifikaéni
mnoZina nové teorie®.
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Schéma 3 Postup volby piipadi mnohopripadové studie vlastniho vyzkumu

4.5 Teoretické schéma mnohopripadové studie dle Yina a typ replikace

Autor Yin definoval mnohopfipadovou studii jako samostatny vyzkumny plan. Ten
sméfuje (ve svém zavéru) k ndvrhu vlastni teorie. V jeho pojeti znamena piipadova
studie samostatnou studii. Informace z ni ziskané se stavaji podkladem (vychodiskem)
pro jeho replikaci s ostatnimi pfipady. Vzhledem k povaze vyzkumu a ziskavanych dat
je ve vlastnim vyzkumu volen typ replikace literarni. Pracuje s velmi podobnymi
piipady, v nichZ je mozné ptfedvidat (idealng) stejné vysledky. Je tak opakem teoretické

. 131
replikace’

(Hendl, 2005, s. 110-111). Schéma navrhu teorie pomoci mnohopiipadové
studie znézornuje nasledujici Obr. 1 (Yin, 1994, p. 51; Hendl, 2005, s. 111 — ceska
varianta schématu).

Lze se setkat také s oznadenim studii jako tzv. replikaéni mnohopiipadové studie'*.
Jde o samostatnou teorii sestavenou Yinem (r. 1994), a dotyka se pfedevSim vybéru

(volby) ptipadd.

B teoreticka replikace pracuje s ptipady, které lze kontrastovat, protoze z uréitych divodi vedou
k rozdilnym vysledkim (Hendl, 2005, s. 111).
"2 In Hendl, 2005, s. 152-153.
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Obr. 1 Schéma navrhu teorie s uzitim designu mnohopripadové studie
(dle Yina'?®, 1994)

4.6 Triangulace vlastniho kvalitativniho vyzkumu

Kvalitativni ptistup klade velky daraz na spravnost procesu odhalovani stanovenych
aspektli a fenoméni vlastniho vyzkumu. Odviji se od teoretického rdmce (mj. koncep-
tualizace ptistupu), stanoveni zkoumaného problému a jiz konkrétnich vyzkumnych
otazek. VySe naznaCena spravnost byva v kvalitativnim vyzkumu podpoifena tzv.
triangulaci. Volnéji mize byt vymezena jako ,,zpisob potvrzeni kvalitativniho ptistupu,
ktery umoznuje, aby vyzkumnik dosahl maximalni jistoty zavéra kvalitativni studie /
vyzkumu® (Bowen, 2005, p. 215). Triangulace je tak prvkem, ktery podporuje validitu
ziskavanych kvalitativnich dat. Na vyuziti prvku triangulace uzité v oblasti
oSetrovatelského vyzkumu, vCetné silnych a slabych stranek, poukézali kupt. autoti Sim
a Sharp (1997, p. 23-31). Taktéz Reichel (2009) vymezuje zdkladni vyhody a nevyhody
prvku triangulace. Lze je vymezit takto:

Vyhody triangulace — schopnost kombinovat perspektivy riiznych lidi a pfedevSim
prohloubit zkoumany jev; kombinace rozhovoru s konkrétnimi aktivity: nejen nazory,
prozivani a postoje, ale také empirickd zkuSenost a platnost skrze participantovu

vypoveéd'.

133 obrazek v elektronické podobé byl ziskan z WWW: http://www2.warwick.ac.uk/fac/soc/wie/ courses/

degrees/docs/who/students/edrhal/research/design/methods/old5/. (cit. 2013-09-01).
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Nevyhody triangulace — nevyhodou je tehdy, pokud mame pftili§ Siroce formulovanou
vyzkumnou otazku, kterou miizeme ovéfovat nékolika metodami (zde je pak vhodné
provést predvyzkum); nevyhodou také je nutnost vyzkumnika zvladnout vice metod
(ptistupi).

Triangulaci lze taktéz chapat jako pfistup k vyzkumné realité. Pak lze konstatovat,
ze jde o ,pfistup k zjiStovani tdaji obsazenych ve vyzkumné otazce kvalitativniho
vyzkumu skrze vicero metod* (Winch et al., 2000, p. 40). Jde o ,,uziti vice metod, teorii,
dat a/nebo vyzkumnikii pfi studiu bézného jevu* (Duffy, 1987; Standing, 2006
In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 603).

Pti uziti triangulace je tfeba dodrzet dva ptedpoklady, a to vychdzeni z teoretické
perspektivy, a vybirat metody a data, kterd umoZni uchopit strukturu a vyznam v dané
perspektivé (Silverman, 2005, s. 111).

Triangulace je kombinaci rtiznych metod, vicero vyzkumniki, zkoumanych skupin nebo
osob (ucastnikt, informantit), rozdilnych lokalnich ¢i ¢asovych okolnosti a teoretickych
perspektiv, které se uplatnuji pti zkoumani urcitého jevu. Vlastni pojem ,triangulace
pochézi z oblasti geodezie (zde vymezuje urceni geografického bodu pomoci méteni
ze dvou znadmych mist). V oblasti vyzkumu se zprvu pouzivala pro vzijemnou
validizaci vysledkl ziskanych nékolika riiznymi méficimi metodami, tj. jako strategie
validity a zaroven zlepSeni reliability jedné metody. Pozd¢ji se timto pojmem zacaly
oznacovat 1 postupy pro doplnéni ¢i obohaceni vysledkl, kdy jednotlivé metody jsou
stavény proti sob¢é scilem maximalizovat validitu sebranych dat. Triangulace
predstavuje velmi UCinny kontrolni nastroj integrujici rizné zdroje dat a pfistupy
k jejich ziskavani a analyze. Aplikaci triangulacnich metod dochédzi k vyraznému
roz$ifeni a obohaceni vyzkumnych mozZnosti, jehoz jednim z (vicero) vystupl jsou nové
vyzkumné udaje.

V oblasti vyzkumu se triangulace pouzivala pro vzdjemnou validizaci vysledki
ziskanych riznymi méticimi metodami, tj. jako strategie validity a zaroven zlepSeni
reliability v ramci jedné metody. Pozd¢€ji se oznaenim ,,triangulace* zacaly oznaCovat
1 postupy pro doplnéni ¢i obohaceni vysledki, kdy jednotlivé metody jsou stavény proti
sob¢ s cilem maximalizovat validitu sebranych kvalitativnich dat.

Existuje n€kolik typl triangulace, a to dle konkrétniho vyuziti ve vyzkumu. Autofi
Svati¢ek, Sedova et al. (2007, s. 202—203) vymezuji nasledujici typy triangulace:

triangulace metod (rozhovor, ohniskova skupina); triangulace zdroji dat (rozhovor
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se sestrou, ostatnimi kolegynémi, nemocnymi); multiperspektivni triangulace (zména
teoretické perspektivy); kombinace piistupti (kvalitativni a kvantitativni ptistup).

Sumariza¢nim vyctem — na zaklad¢ studia vicero autori — lze vymezit tyto hlavni typy
triangulace v kvalitativnim vyzkumu (Bloor, Wood, 2006, p. 170-172; Given, 2008,
p. 893; Hendl, 2005, s. 149-151; Reichel, 2009, s. 64-65), ptiCemz blizsi specifikaci
jednotlivych triangulac¢nich ptistupt shrnuje Tab. 2 (Chrastina, Ivanova, 2010, s. 158):
a) triangulace metodologickd (triangulace metod), b) triangulace vyzkumnikl
(triangulace analytikll), c) triangulace obsahova (triangulace zdroji; triangulace dat;
datova triangulace), d) triangulace teoreticka (triangulace perspektiv), €) triangulace

respondenttl, f) triangulace vicendsobna.

Tab. 2 Zakladni typy triangulace v kvalitativnim vyzkumu

Typ triangulace Oznaceni v anglictiné

methodological triangulation;

triangulation of methods, Stejny jev je zkouman riznymi
Triangulace metodologicka triangulation of methods metodami, pti¢emzZ vystupy
(triangulace metod) of data collection; s uzitim té které metody jsou

between-method triangulation; vzajemné komparovany.

within-method triangulation

Vyzkumna realita je zkoumana,

odhalovana
Triangulace vyzkumnikd, investigator triangulation; a popisovana vice vyzkumniky.
triangulace analytiki analyst triangulation Jejich poznatky o zkoumané

vyzkumné realité jsou

konfrontovany.
Triangulace obsahova
(triangulace zdroji; data triangulation;
triangulace dat; datova source triangulation, Uziva riznych zdroju dat
triangulace) triangulation of sources; ke komparaci vyzkumnych
Obsahuje triangulaci ¢asovou, triangulation of data vystupt u stejného jevu.
prostorovou a ,,osobnosti* sources
respondenta

Pro stejné studium jevu vyuziva
theoretical triangulation; ]
Triangulace teoreticka, vice teoretickych modeld.
theory triangulation;
triangulace perspektiv Opira se o vice vyzkumnych
perspective triangulation )
paradigmat.
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Opakovanymi Setfenimi

u ruznych respondentt

Triangulace respondenti triangulation of respondents o )
ze stejné cilové skupiny se
dosahne validnich vystupi.
Specificky typ triangulace,
ktery vznika uzitim dvou
Triangulace vicenasobna multiple triangulation

a vice typu triangulace soucasné

u stejného vyzkumného Setieni.

Tato cast prace byla publikovana v:

CHRASTINA, J., IVANOVA, K. 2010. Vyuziti metodologické triangulace kvali-
tativniho vyzkumu pro zkoumani limitd Zivotniho stylu chronicky nemocnych dle
oSetfovatelskych domén. PROFESE on-line. 2010, ro¢. III, ¢. 3/2010, s. 151-164.
ISSN 1803-4330.

Metodologicka triangulace zahrnuje triangulaci jak uvnité metody'>* (napt. se jedna
o pouziti riznych Skalovych technik, forem dotazniku u poloZek zamétenych na stejnou
vlastnost apod.), tak i mezi metodami®> (napf. kombinace techniky dotazniku
a techniky polostrukturovaného dotazniku). Metodologicka triangulace je tak také
nejcastéji uzivanym typem triangulace v oSetiovatelském vyzkumu. Zahrnuje uziti
dvou a vice (rozdilnych) metod vradmci jedné vyzkumné studie (Standing, 2006
In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 603).

Propojenost v metodologické triangulaci (triangulace uzitd v procesu ziskavani dat) je
spatfovana v popisu nakresu Zivotni kiivky (Cary Zivota), provdzaného s popisem
zivotniho ptibehu. Na tento navazuje technika Cantriliv zebiik — Cantril’s Ladder (viz
dale). Tyto dv¢ techniky jsou komentovany, tzn., Ze polostrukturované interview se
prolina vemi zvolenymi technikami. Jak uvadi Gibbs'*® (2008, p. 56), ,,pe¢liva analyza
tématu, obsahu, stylu, kontextu a vypravéni piibéhi mize odkryt porozumeéni
(vyzkumnika'?’) klidovym udalostem v jejich Zivotech a kulturnim kontextim,

. rce

ve kterych Ziji.

134
135

tzv. ,,within-method triangulation®.

tzv. “between-method triangulation®, nebo také ,,across method triangulation®.

13¢ Vypravéni je jednim ze zakladnich zptisobi, kterym lidé organizuji své porozuméni svétu, v ptibézich
vytvareji smysl své minulé zkusenosti a sdili tuto zkuSenost s ostatnimi (Gibbs, 2008, p. 56).

137V narativnich rozhovorech ma tazatel za tikol vyuZit zkuSenosti respondenta tak, Ze jej zada o sdéleni

co nejvice informaci o ném samotnym, nebo s ohledem na (jiz stanovené) téma, piicemz takto

koncipovany a vedeny rozhovor trva piiblizné 90 minut (srov. Seidman, 2006, p. 17). Hloubkové
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Rozhovor v kvalitativnim vyzkumu miva charakter narativniho materialu'®® — jak jej
predstavil autor Schiitze (1999, p. 33) — informant skrze vypravéni spolu se svymi
osobnimi Zivotnimi prozitky zprostfedkovava i kolektivné-historické biografické
udalosti s jejich konkrétnimi situa¢nimi pribéhy.

ree
1

Samotné jednotlivé ,Setfeni piipadu je zahijeno nakresem zivotni kiivky. Komple-
mentaritu jednotlivych metod (technik) sbéru dat s diirazem na prvek metodologické

triangulace znazornuje nasledujici Schéma 4.

Metodologicka
triangulace vlastniho
! gu'zkur‘;u ! Gnterview jako prolz'najz'cz'\
vy se technika pro ziskavani
doplnjicich informaci
dat
: (dat) )
|

q 4 P PSP

Popis Zachyceni ,,klicovych
Nakres a analyza Zivotni krivky udalosti skrze Cantriliiv

Zivotni kiivky ucastnikem Zebrik

& J

Schéma 4 Komplementarita technik (metod) ziskavani kvalitativnich dat

s vyuzitim prvku metodologické triangulace

4.7 Zivotni kiivka a Zivotni p¥ibéh a jejich uZiti ve vlastnim vyzkumu

Metoda zivotni kiivky (nékdy oznacovana také jako ,,metoda €ary Zivota“) je Casto
uzivanou komplementarni metodou Zivotniho p¥ib&hu. ,Zivotni piibéh je takovy
piibéh, ktery si jedinec voli k vypravéni o prozitém zivoté, ktery je vypravén uplné
a oteviené do té miry, jak dovoluje pamét’ a jedincovo ptani ohledné toho, co by o ném
m¢éli znat druzi, a ktery je obyc¢ejné vysledkem rozhovoru veden¢ho druhym ¢lovékem®,
(Atkinson, 1998, p. 8 In Svaticek et al., 2007, s. 130)

Casto byva spojovana s tzv. Zivotni historii (,life history*), a to zejména z diivodu

M v

velmi malych metodologickych rozdilti (Svaficek et al., 2007, s. 130-131). Zivotni

provedené rozhovory jsou obvykle realizovany ,.face-to-face “, a to mezi jednim tazatelem a jednim
respondentem.

jde o bezkonkurenéni zpisob studia zkuSenosti ¢lovéka (klienta), nebo také klientt, stejné jako sester,
a to suzitim predev§im interpretativniho paradigmatu (Kim, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 20006,
p. 364).
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historie je nékdy oznadovana synonymné s oralni historii'>® (,,oral history'**). Podle
autorky Bornat (2004) jde o terminy totozné. Zivotni piibéh je produktem osobniho
narativniho zpracovani autobiografickych udalosti. Organizuje autobiografické udalosti
koherentnim zplisobem, spojuje Zivotni fakta a zaroven na zakladé hodnoceni
a interpretace vytvari jejich smysl v celkovém zivotnim kontextu (VIckova, Blatny,
2005, s. 185). Tito autofi se vénovali vyzkumu autobiografické paméti s pomoci zivotni
kiivky a zivotniho ptfibéhu. Dal§im vyzkumem v ¢eskych podminkach je ,,Vyzkum
Zivotni drahy a analyza sekvenci: moznosti studia rodinnych drah autorky
Chaloupkové (2009, s. 241-258). Lze konstatovat, Ze Zivotni piibéh poskytuje cenny
vyzkumny material, ktery mizeme charakterizovat a vyuzivat po strance formalni
i obsahové. Technika Cary Zivota byla zkonstruovana Tylem (1985), ktery ji vyuzil
také ve své dizertacni praci. Tato technika byla publikacné zpopularizovana Blazkem
a Olmrovou (1985). Ve své originalni praci ,.Zdnry zivotnich pribéhir* (2004) se ji
inspiroval také Cermak'*!, ktery ukazal, jak bohaté moZnosti tato relativnd jednoducha
metoda nabizi (Cermak, 2004). Jednu z nich nabizi napt. ve své praci také Chrz (2003),
ktery metodu zivotni kiivky kombinuje s naslednym narativnim interview, kdy ucastnici
po nakresleni kiivky dostali instrukci vypravét o svém Zzivoté. Jde o projektivni
metodu, s pomoci které¢ ucastnik vyzkumu zachycuje sviij dosavadni Zivot a vSechny
jeho aspekty s vyuzitim nakresu kiivky. Do takto zaznaCené kiivky participant dale
vyznaCuje jeho subjektivni zazitky (prozitky), vyznamné udélosti, Zivotni mezniky
apod. Vhodné je, aby ucastnik studie popsal celou kiivku jako celek (celkovy tvar
ktivky, jeji amplitudy, pfelomové Gseky apod.), ale rovnéz diléi ,,mezniky* (tzv. uzlové
momenty, kritické okamziky atp.). Metodu Zivotni (nebo téz ,.casové krivky ) tak lze
aplikovat také na jind vyzkumna témata, jejichz soucasti je sledovani urCitych zmén za
dané ¢asové obdobi.

Dulezitymi mezniky (kategoriemi) jsou nejvyznamnéjsi udalosti, které nejvice ovlivnily

(modifikovaly) dosavadni Zivotni styl jedince s chronickym onemocnénim. Tyto mezniky

19 Ordlni historie jsou velmi cennymi zdroji informaci. Pomahaji porozumét pii¢inim a motiviim
udalosti. Zaviseji vSak na paméti, zkusenostech a interpretaci jedinct (tj. pfipadi v designu piipadové
studie) (srov. Hendl, 2005, s. 137).

pozn. autora: lze se setkat s informaci, ktera fadi ,,oral history* pod ,reminiscenci® a ,[life review™.
,Oral History* jako samostatny védecky pristup ma dlouhou tradici (Borderias, 1995; Vazquez,
1998).

pozn. autora: technikou narativni analyzy bylo vymezeno téchto 9 typl: ,zivotni krize s rychlou
regeneraci, ,hluboka zZivotni krize”, ,pomaly vzestup®, ,planovany cil s veédomim rizika“,
Wmoratorium®, ,neustaly sestup®, ,spirdla®, ,cara s permanentné narusenou linii a ,jmetanoia“.
Kazdy z téchto typt jednotlivych zanrd mize mit jak svou pozitivni, tak také negativni formu.
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takto oznacuje samotny jedinec a v prubéhu vyzkumného Setieni je tato informace
opakované jedincem — v rozhovoru s vyzkumnikem — ovérovdana a potvrzovana. Tyto
vyznamné body jsou analyzovany, komparovany s casovou kiivkou a ucastnik o téchto
bodech vypravi.

Ve vyzkumu je uzit ndkres (schéma) pro zachyceni zivotni kiivky konstruovan autorem
dizerta¢ni prace. Tento obsahuje dvé osy. Svisla osa (y) znaci vlastni zivotni udalosti
a jejich intenzitu, vodorovna (x) pak Casovy pribéh zZivota. Bod ,,N* znac¢i okamzik
narozeni. Vodorovnd osa je Clenéna do nékolika stejnomérnych useki, které vsak
zamérné nejsou oznaceny Casem ¢i jinymi urcujicimi mezniky, aby tak nebyla
projektivni technika jakkoli ovliviiovdna ze strany vyzkumnika. Ze stejného divodu
nejsou vymezeny ani ,kladné &i zaporné dimenze“ ndkresového archu. Ucastnik
vyzkumu dostava pouze instrukci ve znéni:

., Prosim, pokuste se do predpripraveného zdznamového schématu zachytit sviij
dosavadni Zivot v podobé krivky. Bod oznaceny pismenem ,,N* je okamZzZik Vaseho
narozeni, vodorovnd osa vymezuje posun v case, svisla pak intenzitu (silu) vyskytujicich

udalosti a jejich proZitkii .

Utastnici maji pro zachyceni kiivky na vybér obyéejnou tuzku (bez gumy)
¢1 propisovaci pero. Povazuji za dilezité poznamenat, Ze na rozdil od psycho-
diagnostického vyuziti kiivky nejde o vyuziti diagnostickych znakll kiivky, tzn.,
7e neni zkoumano ani pracovano s mirou projekce ptipadu skrze paragrafické prvky —
Skrtani, gumovani, tremolo v kiivce, pocty primarnich pokusii o zachyceni kiivky apod.
Zajimavosti je, Ze v ramci jak pilotni studie, tak vilastniho vyzkumu, si vSichni ucastnici
shodné zvolili obycejnou tuzku. Ucastnice Marcela méla problém zachytit sviij
dosavadni Zivot v podobé krivky pouze na jeden zaznamovy arch, a tak doslo k propo-
jeni dvou archii.

Nakres (schéma) vlastni konstrukce pro zachyceni zivotni kiivky ucastnika znazoriuje
Obr. 2. Vlastni ndkres (schéma) v plném rozliSeni je uveden v Pfiloze 3.

Nasleduje vlastni popis celé kiivky tcastnikem. Zmiiiuje se o ,,vzestupech a padech*
kiivky, vénuje se jejim vyznamnym bodiim, zasazeni udéalosti do konkrétniho Zivotniho
okamziku (odhadu Casového obdobi a kontextu) a popisu jejich prozitki s moznostmi
(vy)feSeni situace Ci reakci pfi dan¢ udélosti. Po zhodnoceni kiivky dochazi k popisu
jednotlivych vrcholli (jak ve sféfe pozitivni, tak negativni) s tim, ze ucastnik dostava
nasledujici instrukei:
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., Popiste mi, prosim, Vami zakreslenou kiivku. Mohl/a byste popsat jeji jednotlivé

vrcholy, useky? Co ktery pro Vs, prosim, znamena? “

Utastnik pokracuje aktivitou (po samotném popisu), pii které oznali — dle jeho
subjektivniho vniméni — pro n€j nejvyznamnéj$i mista — zivotni udéalosti. Nasledujici
instrukce ze strany vyzkumnika pak vyzaduje, aby ucastnik takto urcené udalosti
opatril poiradovym cislem a také stru¢nym nazvem, heslem.

Jedna se pouze o udalosti, o kterych se sam ucastnik domniva, Ze uzce ¢i primo
souvisi s ,jeho* chronickym onemocnénim. Tato informace je v pribéhu sezeni
opakovan¢ dotazovanim potvrzovdna. S témito udaji kiivky je nasledné pracovano

metodou Cantrilova Zebiiku.
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Obr. 2 Schéma pro zachyceni Zivotni kFivky uc¢astnika
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4.8 Metoda Cantrilova Zebiiku (The Cantril’s Ladder)

Metoda Cantrilova zebtiku'** (z angl. The Cantril’s Ladder &i Cantril's Self-Anchoring

4

Ladder'®) je metodou'®, ktera Gasto byva v zahrani¢ni literatufe také spojovana

s posuzovanim kvality zivota a Grovni hodnocené Zivotni spokojenosti. Byla popséna

a do praxe implementovana jejim autorem — dr. Hadley Cantrilem®

, a to jiz vroce
1965. Jde o metodu, ktera pii hodnoceni dopadu chronickych onemocnéni byla vyuzita
napf. u nemocnych s chronickou bronchopulmonédlni nemoci nebo u chronickych
ischemickych srde¢nich problémt (Brown, Rawlinson, Hilles, 1981). Casto byva
doprovodnou metodou k dalSim posuzovacim a méficim nastrojim pro (z)hodnoceni
zivotni spokojenosti ¢i ,,urovné pocitu Stésti“ (Kalmijn, Arends, Veenhoven, 2011).
Metoda byla uZita kupf. také v o€nim lékatstvi — v roce 2003 byla publikovana studie
posuzujici kvalitu Zivota nemocnych po chirurgickych operativnich zédkrocich katarakty
(Pesudovs, Weisinger, Coste, 2003). Metoda vyuziva nékresu zebiiku (v originale
metody suzitim 10 stupinkt — pticek), do které ucastnici zandSeji ,,jejich® zivotni
udalosti v podobé vyznageni bodu (,kiizku*) na stupincich'® Zebtiku oznadujicich silu
(zavaznost) udalosti. Jedna se o svisly typ Skalové stupnice, ktery se, jak uvadi také
Chraska (2007, s. 158), Iépe popisuje. Samotny ucastnikem vyznaceny bod (kiizek) se
oznacuje jako tzv. Cantril’s Ladder Score (Ktivohlavy, 2002, s. 177). Cantrilv zebiik
lze tadit mezi tzv. Life Satisfaction Scales — $kély (event. stupnice) trovné zivotni
spokojenosti.

Dle poctu (Ucastnikem vybranych) vyznamnych udalosti ziskanych ze zachy-
cené zivotni kiivky obdrzi ucastnik ptisluSny pocet nakrest (schémat) Cantrilova
zebiiku, které jsou ucastniku ptedlozeny a instrukci popsany.

Nakres Cantrilova zebtiku byl autorem dizerta¢ni prace modifikovan — nad nékres bylo

vloZzeno jedno okénko pro dopsani potadoveého ¢isla (adekvatné k pribéhu a umisténi

na zivotni kiivce) a druhé pak pro nazev konkrétni udalosti, se kterou je pracovano.

"2 pozn. autora: prestoze autorem metody je dr. H. Cantril, v literatufe a dal$ich vystupech se Ize setkat

také s oznacenim v podobé¢ privlastku ,,Cantrilliv ¢i v angl. ,,Cantrill’s*, coz by spiSe inklinovalo

k autorovi Cantrillovi (tzn. Cantril vs. Cantrill). Autori v celé praci a také vyzkumu uzivaji spojeni

s privlastkem ,,Cantriltv*.

v dostupné zahrani¢ni literatufe a publikacnich vystupech se lze setkat snasledujicimi synonymy:

Cantril ladder, Cantril’s 10-step ladder, self-reported Cantril’s Ladder Scale, The Cantril Self-

Anchoring Scale, Cantril’s Self-Anchoring Ladder, the Cantril life satisfaction ladder, nebo také

Cantril’s ladder of life.

144 pozn. autora: nékdy viak také oznacovana jako technika.

145 pozn. autora: pro jednozna¢nou pochopitelnost pojmu bylo ve vyzkumu (tj. konkrétnich kvalitativnich
dotazovanich) uzivano také pojmu ,,pricka* ¢i ,,Sprusle®.
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Oboji slouzi pro piehlednost a néslednou selekci ziskanych dat. Vlastni ndkres
schématu Cantrilova zebiiku uzity ve vyzkumném Setfeni je ilustrovan na Obr. 3.
V plném rozliSeni jej Ize nalézt v Ptiloze 4.

Stejn¢ jako v originale metody (American Thoracic Society, 1999, online), zebiik
sestava z 10 stupinkl (pticek), pti¢emz plni Glohu S$kdly — niz8i pticky znaci nizsi
intenzitu dané¢ho jevu, vyss$i piicky pak situaci opacnou. Do nakresu zebtiku ucastnik
zanaSi odhad vlastniho prozitku ¢i intenzity subjektivné vnimaného problému v daném,
konkrétnim cCase. Pracuje se — dle standardni instrukce — se dvéma oznaCenimi na
ptickach zebiiku (tzv. Ladder Scores). Jde o tzv. Ladder Present Point a Ladder
Future Point (American Thoracic Society, 1999, online). Oba body jsou — z diivodu
administrace a tfidéni dat — vyznacovany rozdilnymi barvami'*.

Prvni z nich vymezuje aktualni stav problému (zejména jeho miru ,,0hrozeni* pro
jedince), limitace, omezeni ¢i intenzity prozitku. Tento bod je do ndkresu zebiiku
vyznagen'*’ zelenym fixem. Cerveny fix je uzit v piipadd vyznadovani Ladder Future
Pointu — tj. bodu (intenzity) jevu ¢i proZzitku, ohrozeni problémem ¢i nartistu limitace
v ¢asovém horizontu péti let. Casové udobi péti let je doporudovano autorem techniky
Cantrilem (Gallup, online, cit. 2012). Kazdy u¢astnikem oznaceny Zebiik, znacici miru
udalosti dle zivotni kiivky, tak obsahuje vzdy dva samostatné vyznacené body (tj. jeden
Lcerveny* a jeden ,,zeleny*).

Metoda Cantrilova Zebiiku neni v oblasti oSetfovatelského vyzkumu u nas ani
v zahrani¢i (dle dostupnych vysledki z reSerSnich strategii) bézn€ pouzivana. Jak bylo
zminéno, obvykle je pfejimano hodnoceni z psychologickych vyzkumi — hlavnimi
oblastmi zajmu jsou subjektivni vnimani pocitu zdravi, kvalita Zivota, hodnoceni
pohody, zvladani dlouhodobého stresu, hodnoceni dostupnosti sluzeb aj. Bylo ji také
uzito v nékolika studiich, které byly zaméfeny na identifikaci transkulturnich rozdila
v oblasti subjektivniho zdravi u déti (Ravens-Sieber et al., 2009), na zkuSenosti
s problematikou ponizovani psychiatricky nemocnych klienti (Svindseth, Dahl, Hatling,
2007), jako ,,doprovodné* metody pii uziti standardizovanych dotaznikli v oblastech
subjektivniho zdravi ¢i kvality zivota (Majkowicz et al., 2000; Wnuk, 2010) ¢i pro

hodnoceni miry uUnavy a depresivity nemocnych radioterapeuticky oSetfovanych

146 pozn. autora: jde o vlastni navrh — modifikace — znadeni tzv. Cantril’s Ladder Point bodii. Original
metody neuvadi zptisob znaceni téchto dvou rozdilnych bodu.

147 pozn. autora: volba barevného odliseni Ladder Points byla takto vymezena autorem dizertatni
prace, nejde tedy o bézné uzivany ,,standard” dané techniky.
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(Visser, Smets, 1998), nebo miry tizkostnosti (Maryniak et al., 2010b), a také hodnoceni

stavu emoci pii ni (Maryniak et al., 2010a).

C. Nazev udalosti:

Obr. 3 Schéma Cantrilova Zeb¥iku (Cantril’s Ladder)

4.9 Propojenost uzitych vyzkumnych technik a inovace pristupu pro analyzu

ziskanych dat

Pti souhrnném zpracovavani ziskanych dat bylo vychazeno znékolikeré¢ho zdroje
informaci subjektivni povahy. NapInéna je tak premisa, ze jde o artefakty, které vytvofil
jedinec, a slouzi k zaznamenani, popsani, analyze a vysvétleni zkoumanych fenoménii
(srov. Miovsky, 2006, s. 141-142). Jsou jimi polostrukturované interview doprovazejici
(komentujici) nakres Zivotni kiivky (s popisem Zivotniho pfibéhu) a Skal v podobé

Cantrilova zebiikl s hodnocenim soucasného stavu (aktudlnosti) a odhadu za pét let
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(budoucnosti). Rozhovor, ktery byl nahravan na diktafon'*®, vsak nebyl doslovng
piepisovan (bylo uzito pouze Castecné techniky doslovné transkripce pro potiebu
deklarace vypovédi — viz dale). Nahrany rozhovor slouzil k archivaci komentované¢ho
popisu Zivotni kiivky s jejim Zivotnim piibéhem (vyznaceni problému a jeho detailni
popis), ale lze s nim pracovat také v dalsim autorském vyzkumu (tzn. piedevSim
s vyuzitim sekundérni analyzy dat).

Pro praci s rozhovorem, pfedevSim jeho segmentaci pro prepis doslovnych vypovédi,
byl vyuzit program (software) Transcriber'®. Ukazku prace stimto softwarem
(na ptikladu analyzy dat rozhovoru u ptipadu Marcely) znazoriiuje nasledujici obrazek

(Obr. 4).

File Edit Signal Segmentation Options Help

medikaci. Ale musi$ mit prostor jake mofnost si lehnout a odpodinout. A to &lovék, ktery mi &asteény invalidni dfiched, a ktery
vlastnd jako ... protoZe dost lidi si sehnalo zas na tu druhou pfllku dne priaci, tak tito lidi ten prostor nemaji a do té& nemocnice
stejnako musi. ProtoZe neni ten prostor, aby si odpofinuli normdlné, b&iZné. A tim padem, ta prace jim zase zhorSuje zdravotni
stav. A je mé&n& klidu... a ten &lovEk je spokojeny?!? J& bych Fekla, 2e je ve stresu, Ze prosté&, ted musim vstanout, ted je
Skaredé, ted mi ujede autobus... vidyt ten &lovék furt ve stresu.

Jest& m& napadlo, jak bylas hospitalizovani, je ndco i v nemocnici, co by mohlo byt lep3i? Vis co? Ji jsem myslela, ¥e mé Slak
trefi... protoZe mé zavfeli na pokoj (na neurologii) s osmi lidima, a byt na pokoji osm lidi, tak to jako... rozumi... to, ted
ani se nevyspi§, ani nic, ten chripe, ten to, ten to... to je nedt&sti! Tady je to nedté&sti (lokalizace nemocnice). Tady nejmenZi
pokoj je pro &ty¥i 1lidi, jako nikdy jsem v ném nebyla. VZdycky jsem kdpla na osm lidi.... kdy%Z jsem byla na téch kapadkach, ja
jsem tam vydrZela dva dny. A ja jsem potom fekla, ¥e si pfeju, aby vidycky po kapaZkich, jak uZ se budu citit lip, 3la domfi. Doma
jsem se vyspala, joco... a j& jsem tam vidycky byla na kapadky, na cb&d, a €la jsem domfi. Ale jako v papirech jsem tam le¥ela,
protoZe jsem si musela v3echno zaplatit, jako norm3ln&. A ji jsem si Fikala, jako jezdit fakt doml. U:Z to soukromi, té&ch lidi... a
to jsem lefela letos v 1été& na II. interné, hanba plut, to se nedd ¥ict jinak. Kromé toho, Ze je to désny tam, kde vlastné jako mé
tam dovezli po pllnoci, ted ti lidi tam spali, ted bezohlednost persondlu, kdy oni nero%li malé svdtlo, oni rozli welkou za¥i, bez
ohledu na to, Ze tam le¥i t¥i lidi... ode#$li, byli pry¢, p#igli, furt s tim velkym svétlem. Do toho v noci a ted po sob& kfideli
na chodb&, pfekfikovali se... a j& jestli jsem mé&la vysoky tlak, tak tady se mi to jedté zvedlo, tady &lovék uréité nebyl v klidu.
Na t&ch dvou mistech, kde jsem byla, to bylo za trest. J4 jsem trvala na tom, %e kdy% nemim kapadky, tak chci jit domti, pragky
mi¥u brat i doma, no ne?

CRIEEICT A0270223
<

ebo kdo Ti nejvice pomohl pfi zviddani toho néroéného stawu od
edé, ted mi ujede autobus... vZdyt ten Elovék furt ve stresu.
T

Je3té mé napadlo, jak bylas hospitalizovana, je néco iv._..
... zvedlo, tady Elovék uréité nebyl v klidu.

Na téch dvou mistech, kde jsem byla, to bylo za trest. J3 jsem trvala na tom. Ze kdyZ nemam kapacky,
tak chi jit domd, pragky miZu brat i doma, no ne?
T

1:08:00 1:10:00 1:12:00 1:14:00 1:16:00 1:18:00 1:20:00 1:22:00

Cursor - 01:18:47.212

) .
w 9 @ DokumentZ-M\:ros”.‘ @ = Transcriber 151 |

Obr. 4 Uziti softwaru pri praci s daty (rozhovorem) — Transcriber

Vzhledem k povaze vyzkumu nebylo ucelem podrobit rozhovor plnému piepisu
a plné kvalitativni analyze ve smyslu zakotvené teorie (grounded theory), vyuzivajici

koédovani, kategorizaci apod. Piepsané vypovédi slozily predevsim jako deklarovéni

18 pozn. autora: v pribdhu dotazovani u viech piipadil byl pouzit diktafon Panasonic RR-US950, ktery
disponuje funkci nahravani ve formatu MP3 (dulezité pro dalsi praci s audiozaznamem), stejné jako
4nasobny audiozoom a funkci stereofonniho nahravani (dalezité pro analyzu dvou samostatnych hlasi
v prubéhu rozhovoru).

"9 Transcriber je voln& dostupny software pro praci (nejen) s kvalitativnimi daty rozhovoru. Verze,
se kterou bylo pro potieby vyzkumu a tvorby dizertacni prace pracovano (1.5.1 pro Windows),
byla zdarma staZena z Internetu: http://sourceforge.net/projects/trans/files/transcriber;.
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prozitku klicovych udalosti Zivotni kiivky, a také pro naslednou ,,validacni praci*
s diagnostickymi prvky vybranych oSetiovatelskych diagn6z NANDA International.
Vlastni sbér dat a informaci — pted sestupnou ukoncovaci fazi a rozloucenim se — byl
doplnén moznosti vypoveédi ucastnika v oblasti zvladdni udalosti sebou samym
¢ s moznou dopomoci (zamémé dopfedu nebylo blizeji specifikovana). Uastnik
vyzkumu tak pracuje se znénim instrukce:

. Zamyslete se, jak dale jste pri zviadani dané situace (udalosti) byl/a samostatny/a.
Zvladal/a jste udadlost sam/a, nebo jste vyuzili néci dopomoci? Paklize Vam nékdo
pomohl nebo pomdahd, o koho se, prosim, jedna? Vyuzil/a jste dostupné péce nebo
sluzeb zdravotnického zarizeni? Pomohly Vam pri rFeSeni néjakym zpiisobem také
vSeobecné sestry? Jak? “

Posledni ¢as byl vénovan relaxa¢ni, zavére¢né fazi rozhovoru. Dochazelo k moznému
doplnéni informaci, shrnuti pribéhu rozhovoru, poddkovani za ucast. Ucastnik mél
(Jak je mj. zakomponovano ve znéni Informovaného souhlasu) narok na poskytnuti
dalSich informaci o vystupech Setfeni v pfipadé projeveni souhlasu. Této moznosti

vSak Zadny z ucastnikli vyzkumu nevyuzil.

4.10  Inovace stavajiciho pristupu vyuzivajiciho techniky The Cantril’s Ladder

Vlastnim nadpadem autora dizertacni prace doSlo k tvorbé nové moznosti vyuziti nakresi
zebiikl (s vyznaCenymi dvéma typy bodl — viz jiz diive). Pokud se tyto chronologicky
»sestavi poradové za sebou (adekvatné dle objevovani se bodli na jiz zakreslené
a popsané Zivotni kiivce), lze spojnicemi intenzit boda ziskat dal$i kfivky (vizudlné
podobné polygonu &etnosti). Pracovné jsou oznadeny jako tzv. ,k¥ivky sekundarni'>*.
Prvni znich je zkonstruovadna z Ladder Present Point bodu, druhd z Ladder Future
Point bodi, a to sestavenych chronologicky za sebou. Nabizeji se dvé zcela nove,
ojeding€lé a specifické moznosti k doplnéni posouzeni zkoumanych fenoména:

1. Lze komparovat sekundarné vzniklou ktivku z bodil Zebtiki s ,,ptivodni* — primarni

— ucastnikem na schématu vyznacenou kiivkou a identifikovat shodu (event.

neshodu) v intenzit& Zivotnich udéalosti a komparaci jejich generalnich tvara''.

130 7a tzv. primdrni kiiivku je povazovan nakres kiivky v metods ,,Zivotni kiivka“ s naslednym popisem
,,Zivotniho pfib&hu.

131 pozn. autora: stouto moznosti v dizertaéni praci bylo pracovano pouze okrajové. Lze ji viak
povazovat za mozny metodicky pfistup a namét pro vyzkumna Setieni dalSi (vyuzivajici tzv.
sekundarni analyzu dat).
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2. Piekrytim (,rozvrstvenim®) obou sekundarnich kiivek lze ,,odhalit“ rozsah
intenzity ucCastnikem vyznacenych a popsanych udalosti (problémi, situaci,
prozitkll). Lze takto graficky znazornit, kterd oblast v budoucnosti (G€astnikem
subjektivné koncipované) bude ,,nejvice ohrozujici® pro ptipad, zplisobi moznou
nejvétsi limitaci v oblasti Zivotniho stylu a na které se lze — kupt. skrze (nejen)
oSetfovatelské intervence — dopfedu zaméfit a ,,pfipravit™. I tato oblast mize byt
komparovana se vSemi jiz ziskanymi daty specifické metodologické triangulace

kvalitativniho vyzkumu v oSetfovatelstvi.

4.11 Vybér zkoumaného souboru — volba pripadu a typ vzorkovani ve vlastnim

vyzkumu

Vzhledem k uzitému vyzkumného designu (tj. mnohopiipadové studie) a ptistupu
nemohlo byt vyuzito tzv. ndhodného vybéru. Slo tak o zdmérnou volbu ticastniki
studie'™ — tedy volbu konkrétnich ptipadi pro piipadovou studii. UZitym typem vybéru
byl typ zcela zamérny. Mezi tzv. kontrolni mechanismy pro vhodny vybér ptipadu lze
fadit:

a) znéni vyzkumnych otazek,

b) sledovani cilii vyzkumu,

¢) naplnéni kritérii kladenych na G€astniky studie vyzkumnikem,

d) vlastni ochotu uc€astnika vyzkumu podilet se vypovéd'mi na vyzkumu.

Hlavnimi vstupnimi Kritérii pro volbu pfipadu byly:

a) saturace vyzkumného zaméru (tj. odvijejici se od vyzkumnych otazek a cila
vyzkumu),

b) ochota jedince zc¢astnit se vyzkumného Setfeni,

c) dalsi (viz déle, kapitola Zdavodnéni vybéru piipadl).

Vzhledem ke kriteriu literarni replikace byly p¥ipady vybirany'> tak, aby bylo
dosaZeno co mozna nejblizSich (podobnych ¢i stejnych) vysledki. Znamena to, Ze

kontext, podminky 1 charakteristiky aktérti maji idealné souhlasit s pfedeslymi piipady.

132 jak uvadi také Hendl (2005, s. 110), ,,vybér piipadu nesmime ztotoZiovat se statistickym $etfenim,
protoze piipady se v tomto typu studie nevybiraji nahodné, ale cilené*.

* pozn. autora: dopiedu vsak nikdy nelze vymezit piipady, které budeme ve vlastnim vyzkumu
potiebovat* k potvrzeni (literdrni replikace) ¢i komparaci — falzifikaci teorie (teoreticka replikace).
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Jestlize se vnovych ptipadech objevi podobné jevy a nalezy, potvrzuji se zavéry
z ptedchozich ptipadd, coz prispivd ke konfirmaci vznikajici teorie (Hendl, 2005,
s. 153). Od vyse uvedenych dvou hlavnich vstupnich kriterii pro volbu piipadu bylo
nasledn¢ zpracovano zdivodnéni vybéru piipadi — viz ndsledujici kapitola. Existuje
ne¢kolik schémat pro volbu (resp. vyhledani) ,,ide4lniho ptipadu®. Autor Yin (2003)
mezi né fadi: extrémni (unikatni) ptipady, typické (reprezentativni) ptipady, kritické
ptipady a schéma longitudinalni ptipadové studie.

Vzhledem k povaze dat vyuZzivajici deskriptivni mnohopiipadovou studii vcetné
literarni replikace bylo ve vlastnim vyzkumu vyuzito (dle Hendla, 2005):

a) ucelového vzorkovani (Slo o volbu informa¢né bohatych ptipadt pro jejich hlubsi
studium),

b) intenzivniho vzorkovani (volené ptfipady intenzivné manifestovaly zkoumany
fenomén, pficemz vSak — soucasné — neslo o ptipady extrémni),

c) vzorkovani s volbou kritickych pripadd (umoznovalo logické zobecnéni
a maximum aplikace informaci na dalsi ptipady, protoze co platilo pro tento piipad,
plati pravdépodobné i pro ostatni ptipady),

d) kriterialniho vzorkovani (vSechny volené¢ piipady naplnily kriteria pro volbu
ptipadi dle autora vyzkumu),

e) konfirmaéniho vzorkovani (hledani piipadt pro potvrzeni navrhu teorie).

Pro vySe uvedené typy uzitého vzorkovani lze zjednodusSené ftici, Ze ve vlastnim
vyzkumu bylo vyuzito tzv. kombinovaného ucelového vzorkovani. ,Pohledem*
designu mnohoptipadové studie byl zkoumany soubor (tj. skupina ptipadil) vytvaien
tzv. gradualné. V praxi to znamenalo, ze vybér konkrétnich ptipadt studie nebyl
realizovan v jednom okamziku, ale byl respektovan pozadavek cirkularity kvalitativniho

vyzkumu.

4.12 Zdavodnéni vybéru pripada
Pro povahu ziskavanych kvalitativnich dat, vyzkumné otazky, zamér vyzkumu

1 metodiku vyzkumu byla vymezena tato kriteria pro vybér piipadu (tj. uCastnika —

informanta — vlastniho kvalitativniho vyzkumu):
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1) Pohlavi: bez rozliseni'>*.

2) VEKk: osoba dospéla, tj. starsi 18 let.

3) Délka (pFritomnost) onemocnéni: minim. 3 roky.

4) Aktualni faize onemocnéni: bez rozliseni.

5) Typ (forma) onemocnéni: bez rozliseni.

6) Stav (aktualni) farmakologické kompenzace onemocnéni: bez rozliseni.

7) Stav hospitalizovaného pacienta (p¥ijemce péce / klient): ne'>’.

8) Vyjadieny souhlas u¢astnika vyzkumu v podobé stanoviska v Informovaném
souhlasu (tzv. pozitivni souhlas).

9) Anonymita ucastnika, jeho vypovedi, v€etné ziskanych informaci (dat) a jejich
publikované podoby.

10) Ochota vyjadiit své prozitky, pocity, postoje a dosavadni Zivot s chronickym
onemocnénim — roztrousenou skler6zou mozkomisni.

v __r

11) Nenarokovost odmény ¢i finan¢ni ¢astky za ucast ve vyzkumu.

Stejn¢ jako pii obecné piipravé narativniho rozhovoru, tak 1 zde byl dopfedu urcen
pouze predmét vypravéni (odvijel se od vyzkumnych otdzek a od zdméru — ucelu
vyzkumu), a soucasn¢ se hleda pripad, u kterého je jistota, Ze bude schopen
(a predevsim ochoten) vypravét.

Vzhledem k tomu, ze v uZité metodice autorského vyzkumu nejde o ,Cisty* a typicky
narativni rozhovor (je limitovan a veden metodou zivotniho piib&hu odvislého od
zivotni kiivky), nebude dale narativnimu rozhovoru vénovéna pozornost'>°.

Prvni pripad tvofila ucastnice Marcela. Dalsi ptipady pak tvofily tzv. verifika¢ni

skupinu. Nasledujici tabulka (Tab. 3) znazornuje piehled lokace ziskdvani

jednotlivych ptipadit mnohoptipadoveé studie.

13 pozn. autora: vzhledem k incidenci i prevalenci roztrousené sklerozy §lo predpokladat vyssi Setnostni
zastoupeni Zen ve zkoumaném souboru (pii naplnéni vstupnich kriterii).

135 predevsim pro téma dizertaéni prace a naplnéni pozadavku ,,0s0by / jedince, nikoliv ,,nemocného /

pacienta®, coz byva vztazeno k poskytovani oSetfovatelské / zdravotnické péce.

tzn., Ze nebude pracovano s typickymi ¢astmi — sekvencemi — narativniho rozhovoru, kterymi jsou

stimulace, vypravéni, kladeni otdzek pro vyjasnéni nejasnosti, zobecnujici otazky (Hendl, 2005,

s. 176)
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Tab. 3 Lokace ziskavani jednotlivych pripadi mnohopripadové studie

Zprostiredkovatel Osoba Kontakt (prosti‘edi) Poznamka
p. | Ppracovml zku’s enosti autora — Marcela'”’ zamestnani rozhovor realizovan
neziskova organizace
. N y - 81 k e-mail
Miroslav — zaméstnanec UP zprostiedkovani kontaktu, doslo pouze k eTmal
2. . pan X. oo korespondenci, k setkani
v Olomouci emailova korespondence <
nedoslo
pracovni zkuSenosti autora — . zameéstnani, emailova opakovana domluva,
3. . , . slecna Zd. . «
neziskova organizace korespondence k setkani nedoslo
maminka
4. | kamaradka autora — Monika od znamé FN Olf) mouce = k setkani nedoslo
. zamestnani
Moniky
osloveni neziskové . . .
. e . vzajemna komunikace - “
5. organizace s mistni pi. N-----4 . k setkani nedoslo
o p (telefonicky)
plsobnosti Olomouc
pro vytizenost
znama — zameéstnankyn¢ UP e-mailova vzajemna a geografickou vzdalenost
6. . p. Jan . .
v Olomouci komunikace mohl poskytnout jen
pisemny material
znama — Andrea, Ce pro problémy na strané
N N osobni jednani
7. zameéstnankyné sestra Andrey sestry nebylo
. s Andreou P o
UP v Olomouci kontaktovani realizovano
byvaly klient
8. kamaradka autora — Adélka po vykonu osloveni skrze Adélku po osloveni bez reakce
alter. trestu
. . &decek krze Martinu — vy ,
9. | kamaradka autora — Martina dedege skrze Martinu — vyzva na po osloveni bez reakce
Martiny Facebooku
10. | kamaradka autora — ,,Karlik* znarle w skrze . Karlika™ - vyzva k setkdni nedoslo
Karlika' na Facebooku
bovaly spoluzdk autora — zprostfedkovani setkani,
11. yvaly sp Pepa Eda véetné doprovodu ze rozhovor realizovan
P strany Pepy
12 student FZV UP v Olomouci kamarad skrze Jakuba — vyzva k setkéni nedoslo
) — Jakub Jakuba na Facebooku
13. Kristina o
. rozhovor realizovan
14. _ . Adélka ,
Uzavrena skupina XY na skrze zpravy na
15. Radek
Facebooku - Facebooku
16. Marie (projevil/a vlastni zajem)
17. Jana
18. Kristina pritel Kristiny osobni jednani k setkani nedoslo
. A P - 1 li -
19. Eliska — byvala studentka znamy Elisky skrze Elisku fielze rea IZOV,at
nesouhlasi
nelze realizovat —
20. znama autora — Ester znamy Ester skrze Ester omezena ,mObl,l ita
a geograficka vzdalenost
(Praha)
Nelze realizovat —
21. znama autora — Véra Véra osobni i distan¢ni kontakt geograficka vzdalenost
(Praha)
kontak 1
22. Eda Ilonka skrze Edu ontav ! neb}f
zprostiedkovan

Jak také vyplyva z vySe uvedené tabulky, vhodné pripady byly ziskavany prostied-

nictvim:

a) pracovni zkuSenost autora (neziskova organizace — viz dfive),

b) osloveni neziskové organizace pracujici s osobami se zdravotnim postizenim —

157 prvni ptipad mnohopiipadové studie.

’ v s 1 ’ 7 .o ’
vybranym onemocnénim'>® s mistni ptisobnosti,
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c) pracovniho pusobeni na Univerzit¢ Palackého v Olomouci — osloveni znamych,
kolegt, diivéjSich 1 stavajicich pracovnich kontaktii,

d) kamarada a znamych autora (soucasni kamaradi, byvali spoluzéci z vysokych skol
apod.),

e) zvefejnénim vyzvy na Facebooku (Zadost o informaci, zdali nékdo neznd osobu
s roztrousenou sklerozou, véetné specifikovani poZadavki — vstupnich kriterii),

v o \ r . 1
f) soudasti uzaviené skupiny na Facebooku'’’

, kterd soustfed'uje pouze osoby
s roztrousenou skler6zou, zvefenéni vyzvy a ndslednou komunikaci s témi, ktefi
projevili ochotu a z4jem zcastnit se vyzkumu),

g) vlastnich ucastniky, u kterych bylo zrealizovano kvalitativni dotazovéani — snaha

ziskat dalsi vhodné ptipady, ptip. kontakty na osoby s roztrouSenou sklerdzou.

4.13 Sbér a archivace dat, chronologie vybéru pripadi a sbéru dat

Sbér dat probihal pribézné. Taktéz pribézné byli oslovovani vhodni — potencidlni —
ucastnici vyzkumu (konkrétni odivodnéné pripady mnohoptipadové studie). Sbér dat
se odvijel od uzitych technik sbéru dat. Data byla archivovéna (origindly nahravek
rozhovort v paméti uzivaného diktafonu, v podobé kopii v osobnim po¢itaci; origindly
nakrest Zivotnich kiivek a ndkresy Cantrilovych zebiikii se zanesenymi Cantril’s
Ladder Points v archivu autora). Komunika¢ni zéklad pro sbér dat uzitého biogra-
fického pftistupu tvofil rozhovor, ktery byl postaven na ptedkladanych technikach
zivotni kiivky a nasledné Cantrilovych Zebrtiki.

Lze konstatovat, Zze rozhovor byl prostiedkem popisu Zivotni kiivky v podobé
Zivotniho pribéhu. V pribéhu rozhovoru nebyly kladeny doptedu zcela jednoznaéné
(pted)ptipravené otazky, ale otazky ze strany vyzkumnika se odvijely od popisu
dosavadniho Zivota (zachyceného na zakreslené Zivotni kiivce a popisované skrze
rozhovor — vypravénym Zivotnim ptibéhem). Slouzily k doplnéni fragmentdrnich
informaci, k hlubSimu popisu (a pochopeni) konkrétnich fenoménti, nebo pro ovéfeni
spravného pochopeni vypravéni (byla zvolena ptedevS§im technika jednoduché
akceptace a technika kontrasti). Byl uskuteénén prvni rozhovor'® s uéastnici Marcelou.

Slo tak o typ typického p¥ipadu. Od n&j (tzn. od piipadu Marcely) se odvijelo

1
1

%% 7z diivodu zachovani prvku anonymizace neni dale specifikovéno.

%% 7z divodu zachovani prvku anonymizace neni dale specifikovéano.

%0 pozn. autora: pojmem ,rozhovor je také oznaden souhrn vsech technik (metod) sbéru dat, tzn.
komplexni kvalitativni dotazovani s jednotlivym ucastnikem vyzkumu.
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vyhledavani dalSich, tzv. verifika¢nich p¥ipadi. Po primarni analyze vSech ziskanych
dat doslo k identifikaci zdkladni kli¢ovych momenti (tzv. zivotnich uzli, krizovych
momentii — viz jiz diive), které¢ slouzily v nasledujicich (dalSich) rozhovorech jako
podklad k verifikaci ¢i1 falzifikaci jejich pfitomnosti a opodstatnéni. Taktéz doslo
k precizaci doptavani se vramci rozhovoru ze strany vyzkumnika. Samotnou

chronologii sbéru dat vyzkumu znazorniuje Schéma 5.

Vstupni (typicky) Primarni analyza
pripad = Marcela dat (a identifikace
tzv. bilych mist
v pribéhu)
Komparace
a ovérovani
primarnich dat Druhy pribéh, dalsi
se ziskavanvmi pribéhy
Prvni témata, Verifikace,
pribéhy falzifikace klicovych
momentu pribéhu
Konstruovani
typickych klicovych Dalsianalvzy
momenti pripada

Schéma 5 Chronologie sbéru dat ve vyzkumu (od vstupniho pripadu — Marcely)

Soucasti sbéru dat (chronologie samotného pribéhu) byla vzdy interakce mezi
ucastnikem (sdélujicim informace v podobé pribéhu) a vyzkumnikem (nésledné
tvoticim rekonstrukci ,,poskytnutého ptibehu).

Byly sice kladeny velmi vysoké pozadavky smérem k vypovidajici osobé (zejména jako
vys$$i ndroky na pamét’, vzpominani si, pozornost a dal$i procesy, pfitomnost nebo vznik
unavy apod.) a smérem k vyzkumnikovi, nicméné vzajemnou interakci byla ziskavana
velmi cennd data (nezbytna pro spravné pochopeni ucastnikovy perspektivy pohledu,

pochopeni posloupnosti apod.).
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4.14  Analyza ziskavanych dat

Analyzovana byla data ziskand z jednotlivych technik (metod'®') sbéru dat. Metodou
celkové analyzy dat byla analyza dat mnohop¥ipadové studie'®”.

Jednalo se o zpracovani ziskanych kvalitativnich dat takovym pfistupem vyzkumnika,
ktery dokazal ptinést saturaci konkrétnich vyzkumnych otazek. Odvijel se soucasné
od celkového vyzkumného zdméru, stejn¢ jako cili vyzkumu. Vzhledem k tomu, ze pro
piipadovou studii neexistuji'®® specifické procesy a specifikace analyzy dat (Hendl,
2005; Thomas, 2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 61), Ize kazdou pfipadovou studii
povazovat za original svého vlastniho pfistupu a designu. Obsahuje vSak zpravidla cast
analytickou a cast deskriptivni (interpretativni). Integrujici ptistup je mozno spatiovat
v pohledu na ucastnika vyzkumu jako na celek (systém). Jak doplituje Tellis (1997), lze
pii analyze Cerpat jak napt. z pfistupu etnografického ¢i1 interpretativniho, dokonce lze
vyuzit celého principu nebo ¢asti zakotvené teorie (,,grounded theory*).

Je-li za zékladni pfistup designu piipadové studie povazovana biografie, pak je uzito
tzv. strukturni analyzy. Ta vyuZivala nasledujici posloupnosti'®: (sbér dat) —
(primarni analyza) — (pripady verifika¢ni skupiny) — usporadani dat — tvorba
piib&hii — interpretace (souhrnna zprava'®).

Pro povahu a charakter ziskavanych dat (pfedev§im pro ukotveni v zaméru vyzkumu,
cilech vyzkumu a vyzkumnych otazkach) nebyla provadéna analyza tzv. utajenych
(skrytych) pribéhi, jazykova analyza ani analyza mimiky a gestikulace ucastnika.
Naopak soucasti analytického schématu byla analyza tematicka. Skrze ni byly analy-
zovany jednotlivé naméty (,,zivotni udalosti — uzly* vztahujici se pouze k danému

onemocnéni), od kterych se odvijela povaha rozhovoru, celkova interakce ,,icastnik

161 jak také uvadi Thomas (2006 In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 61), divéryhodnost interpretaci
pfipadové studie je podpoiena technikou triangulace, predevsim pak triangulaci metodologickou
(vicero metod) nebo objasnovanim samotnymi informanty v pribéhu tvorby zavérecné zpravy
pripadové studie.

192 176 se setkat také s oznadenim ,.cross-case analysis“. Dle Hendla (2005, s. 388) jde o ,.analyzu
vyuzivajici data z vice ptipadi. Muze byt orientovana na analyzu podle proménnych nebo podle
pripadu.

3 pozn. autora: piesto se Ize setkat se zevrubnym strukturovanim na cdst explanacni a cdst detailni
deskripce, véetné prvku kontextualizace a interpretace popisovaného fenoménu (Thomas, 2006
In Fitzpatrick, Wallace, 2006, p. 61).

194 pozn. autora: v zavorkach jsou uvedeny faze, které piedchézeji samotné analyze, nicmén& pro

komplexnost déje jsou zde taktéz uvedeny.

195 pozn. autora: souhrnnd zprava celé mnohoptipadové studie neni soudasti dizertaéni prace. Bude —
v podobé odborného ¢lanku — publikovana v zahrani¢nim (pfip. tuzemském) recenzovaném ¢asopise.
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vyzkumu — vyzkumnik®“ a snaha o kvantifikovatelnost fenoménu ucastnikli (skrze
Cantriltv zebiik).

Pti analyze dat ptfipadové studie bylo postupovano dle tzv. analytického schématu
analyzy piipadové studie. D&je se tak skrze zdkladni kédovini'®, tzn. systematickym
prohledavanim dat s cilem nalézt pravidelnosti a klasifikovat jejich jednotlivé casti.
Na tuto fazi pak navazuje snaha vysledky této analyzy interpretovat jako celek, aby bylo
mozné o nich vypravét urcity pribéh (Hendl, 2005, s. 226).

Pohledem autort Milese a Hubermana (1994 In Hendl, 2005, s. 226) se jednalo o typ
pristupu k analyze dat pripadové studie, ktery byl zamé¥en (orientovan) na p¥ipady'®’.
Jak dale citovany autor uvadi, ,,analyza orientovana na ptipad uvaZzuje ptipad jako
celistvou entitu a hleda konfigurace, asociace, pfi¢iny a nasledky uvnitf ptipadu,
pripadné provadi replikaci mezi nékolika malo p¥ipady'®. Pro potiebu vyzkumu byla
— dle vyse uvedeného — vyuZita analyticka indukce. Byl vymezen nasledujici postup
sestavajici z nize uvedenych fazi, které na sebe navazovaly (upraveno dle schématu

autord Fischer-Rosenthala a Rosenthalové (2001):

1. rozbor biografickych tdaji (materialu ptipadu)

2. analyza tematickych poli (,,uzly zivotniho ptib&hu*)
na zakladé rekonstrukce ptib&hu (opakovany poslech nahravky)

3. popis jednotlivych textovych poli (kvantifikace miry prozitku —
uzito Cantrilovych zebiikl)

4. kontrastni srovnani vypravéného — prozitého — popsaného (Zivotni

kiivka)

5. vyvozeni ,typu ucastnika* (dle ziskanych charakteristik a shod)

. ;o vroor sy ool o
Analytick4 indukce vyuziva prvku opakovani. Skrze opakovani'® dochazi k argumen-
. v s Mt 4o . 1 o 1xcr v Q& v & r
taci a ,,ospravedInéni® piijeti jistého pravidla'’’. Jak uvad&ji autoti Svaficek, Sedova

et al. (2007, s. 223), ,,je to tedy jakysi systematicky postup hledani jednotlivych ptipadi

1% pozn. autora: ne viak typickym kodovanim rozhovoru pii uziti zakotvené teorie (,,grounded theory®).

17 druhym typem (dle uvedenych autortt) je analyza piipadové studie orientovand na proménné.

18 tzv. . pripadovy pristup” je vhodny pro uziti v malé mnozing (skuping) piipada (srov. Hendl, 2005,
s. 227)

1% Silverman (2005) poukazuje také na uZiti pojmu ,.analyza deviantnich pripadii“.

19 to se zpravidla ,,vynotuje po analyze prvniho (tzn. vstupniho) pFipadu — G&astnika vyzkumu.
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v datech a jejich porovndvani s nové vznikajici hypotézou, a proto bychom mohli fici,
ze se ke slovu dostavaji nékteré deduktivni postupy usuzovéani. Pokud je nalezeny
piipad v souladu s hypotézou, hypotéza je potvrzena. Pokud je ptipad inkonzistentni,
je hypotéza redefinovana tak, aby vyloucila tento negativni pfipad (to znamena,
ze je specifikovano, pro jaké piipady neplati), nebo naopak tak, aby jej dokdzala
zahrnout (je reformulovano jeji znéni).*

Autorsky pristup je také v souladu s autorem Hendlem (2005, s. 236), ktery uvadi,
ze ,,vyzkumnik mé formulovat tvrzeni, kter¢ plati pro vSechny ptipady (instance)
analyzovaného problému®. V procesu analyzy ziskanych dat nebyla ziamérné uzita
narativni analyza'’'. PfestoZe je Gasto realizovana pravé u narativnich vyzkumnych
designii, pro povahu dat (a také vzhledem k cilim vyzkumu, véetné¢ vyzkumnych
otazek) a jejich obsah, nebyla uzita. Diivodem je absence uziti'’* lingvistickych,

kulturnich a strukturalnich zdroji.

4.15 Kvalitativni kategorizace analyzy dat a vytvoreni kostry analytického

pribéhu

Kvalitativni kategorizace analyzy dat byla pojimana v souladu s autory Milesem
a Hubermanem (1994). Postup byl nasledujici:
1) Kvalitativni data byla (s uzitim systematického porovndvani a hledani
pravidelnosti) uspofadana do systému kategorii (tj. hlavnich popisovanych ,,uzli*
— zivotnich momentt, udalosti, boda pfib&hu).
2) Grafické znadzornovani atributt ptipadu.

3) Priabézné tiidéni dat a systematizace kategorii a ndznaku chronologie udalosti.

Pro prvek pftistupu k pfipadu jako celku a zachyceni fenoménl vyvojové (tzn. v Case) —
a predevsim pro metodu Zivotniho pfib&éhu a Zivotni kiivky — byl cilené volen piistup
kvalitativni kategorizace analyzy dat druhého typu — pFistup analyticky. Na u¢innou
formu kategorialni analyzy poukazuje taktéz autorka Merriam (1988 In Svaficek,
Sed’ova et al., 2007, s. 112), ktera konstatuje, Ze ,,piipadova studie je nesmirné zajimava

strategie tim, ze svymi zaveéry piekvapuje ¢tenafe a svym pribéhem zase vyzkumnika.

"I pozn. autora: sestavd — dle autorky Riessman (1993) zpéti trovni analyzovani: ,,piitomnost —
vypravéni — transkripce — analyza — ¢teni®.

tento pristup obvykle vyuziva poznatkid z védnich disciplin, kterymi jsou kupf. lingvistika, sémiotika,
psycholingvistika, sémantika apod.

172
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Pokud jsou tato ptekvapeni prijemna, studie splnila jeden ze svych uceli®. Analytické
jednotky byly vytvofeny s pomoci tzv. segmentace. Slo o ty &asti textu (materialu),
které mély — vzhledem k vyzkumnym otazkam — néjaky smysl, tcel ¢i vyznam.

Kostra analytického p¥ibéhu'” vymezuje jednoduchou deskripci nalezenych kvalita-
tivnich kategorii (viz vySe) a naznaCeni vztahli mezi nimi. Jsou zachyceny pouze
ty informace (v podobé popisu kategorii a vztahl), které se pifimo vztahuji ke
zkoumanému fenoménu. ,,Ugelem kostry je formulovat kli¢ova tvrzeni, na kterd
vyzkumnik pftiSel, a to tak, aby byla soustfedéna kolem tustfedniho jevu, ktery byl
zkouman® (Svaticek, Sed’ova, 2007, s. 239).

Zakladem je soustfedénost na tzv. core category (,,ustfedni jev*; ,,centralni kategorie®).
Spole¢né s akceptaci znéni vyzkumné otdzky lze vymezit oblasti, které¢ do kostry
zahrnuty nebyly (budou tzv. ,,obétovany*) a naopak soustfedéno bylo na oblasti tzv.
nosné. Pro grafické znazornéni kostry ptibeéha vlastniho vyzkumu byla vyuzita graficka

schémata (viz ¢ast prace Vysledky).

4.16  Interpretace analyzovanych dat a analyza ¢asové rady

V priibéhu analyzy ziskanych dat jiz — pribézné — dochazi k jejich interpretaci (kupft. pfi
hledani odpovédi ,,0 cem dand kategorie nebo kod vypovidd?*). Samotnd interpretace
analyzovanych dat vlastniho vyzkumu probihala v podobé¢:

a) primarni interpretace,

b) sekundérni interpretace.

Primarni interpretace analyzovanych dat probihala paraleln¢ s jejich analyzovanim.
Sekundarni interpretace analyzovanych dat pak byla paralelnim s procesem tvorby
zpravy'™ z vyzkumu (tj. ,,psani). V této fazi je diisledné vyuzivano viech dostupnych
zdrojii kvalitativnich dat, pfiCemz se neustidle ptame otdzkami ,,0 Cem? (data
vypovidaji, pojednavaji), ,,co? (znamenaji naSe shrnuti, komparace) a predevS§im
,proc? (k popisovanym fenoméniim vlastné doSlo). Zatimco primarni interpretace

analyzovanych dat ¢erpa z vlastnich dat, sekundérni interpretace z dat nevychazi.

'3 v odbornych kvalitativnich kruzich se lze setkat také spojmy ,.abstrakt“, ,zdkladni analyticky

pribeh®, kostra vypraveni* apod.

174 .+ s w w. s , “r , .
™ 4j. zavérena zprava mnohopiipadové studie.
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Pro interpretaci ziskdvanych dat bylo — dle Milese a Hubermana — vyuZito prvni
i druhé drovné kédovani. To znamena, Ze byly piitazovany kédy'” pasazim textu
(materialu) a ve své druhé — navazujici — Casti byly kody prvni urovné shlukovany
do smysluplnych skupin dle témat. Jak uvadi Hendl (2005, s. 234), ktery odkazuje
na Yina (1994), vzhledem k povaze autorského vyzkumu jde o strategii analyzy
vyuZivajici popis p¥ipadu'’®: . Ta ptedpoklad4, Ze neni k dispozici 7adna teorie.
Je nasledovné hleddna mnoZina témat a oblasti ptipadu, jeZ maji vztah k vyzkumné
otazce a které adekvatné pokryji cely ptipad®.

Analyza c¢asové Fady slouzila k dokumentovani chronologie pribéhu jednotlivych,
konkrétnich udalosti ptipadi. Byla ukotvena v jednotlivych tvrzenich vypovézenych
danymi ptipady. S odkazem na Hendla (2005, s. 235) byla forma analyzy ¢asové fady
uzita pouze k vymezeni kategorii ze segmentaci v rozhovorech tak, jak o nich (¢asto
opakovan¢) bylo pojednavano. Nejednalo se tak o chronologii a zdznam kauzality mezi
jednotlivymi kategoriemi. Analyza cCasové ftady tak byla aplikovana pouze na
segmentovany obsah rozhovoru ve vSech svych vyskytech opakovani smérem
k vyzkumnym otazkam.

4.17 Komparace pripadi mnohopripadové studie, grafické identifika¢ni udaje

analyzovanych a interpretovanych dat, uzita technika transkripce

Pfi wziti designu mnohopiipadové studie dochazi analogicky ke komparaci
jednotlivych ptipada (vzajemné k sobé a mezi sebou). Komparace piipadii navazovala
na Cast analyzy kazdého zptipadu. Jako pomocnd technika byla uzita analyticka
indukce. Analyzovani mnohoptipadové studie vyuzivalo prvka analyzy individudlni
(osobni) ptipadové studie. K analyze mnohoptipadové studie — na zékladni irovni — se
pak vyuziva tzv. netiidénych metatabulek'’’.

Pro ptehlednost kostry pfibéhu a samotného textu (zejména transkribovaného textu —

o178

rozhovort *°) byly pii analyticko-interpreta¢ni praci vlastniho vyzkumu uZity tyto

grafické identifikacni tidaje:

'3 pozn. autora: v podobé autorského vyzkumu §lo o hlavni, Gistfedni kategorie v podob& popisovanych
zivotnich udalosti.

176 druhym typem (dle autora Yina) obecné strategie analyzy dat je ,,opora o teoretickd tvrzeni*.

177 dle Hendla (2005, s. 236) je netiidénd metatabulka velkou tabulkou zajimavych citaci, frazi a ilustraci
pro uvazované kategorie jevli nebo chovani tfidénou dale podle jednotlivych piipada.

'78 pozn. autora: nejedna se viak o Giplnou transkripci kvalitativniho rozhovoru tak, jak je b&Zné pojimano
v designu zakotvené teorie (,,grounded theory).
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jméno pseudonym jména ucastnika vyzkumu

Tazatel oznaceni autora prace (vyzkumnika — tazatele)
(..) vynechani urcité pasaze textu
[1 vlastni postteh, pozndmka vyzkumnika

sttedni pauza
(smich) ucastnik / tazatel se sméje (radostne)
napadné zdiraznéni
NeVerb. dalezité zdlraznéni neverbalnim prosttedkem komunikace

XX oznaceni pro jméno ¢i misto, které bylo anonymizovano

Transkripce slouzila k (prib&Znému) uspotadavani materidlu, pfedevSim textového.
V ptipadé¢ autorského vyzkumu nebylo uzito techniky transkripce pro nésledné
koédovani (jak je tomu v piipadé¢ zakotvené teorie — ,,grounded theory*), ale jako
nasledného zdroje pro deklarace vypoveédi ptipadi v ,,psané“ podobé. Vzhledem
k povaze dat a nezbytnosti zachytit Zivotni pifib&h jako celek (kontinuum), byla
zamérné zvolena transkripce doslovna'”, aviak ne celého nahraného rozhovoru. Jako
doplitkové informace'™ (ze strany vyzkumnika) bylo uZito vyie uvedenych grafickych
identifikacnich udaj.

Jednotlivé piipadové studie (individudlni osobni ptipady) byly — vradmci vysledkl
a zavéru — dokumentovany skrze selektivni protokol. Ugelem selektivniho protokolu je
,zvefejnit (po uvaze vyzkumnika) pouze informace'™', které se tykaly ur¢ité oblasti,
problému, domény. Autorsky bylo vybirano pouze to, co je povazovéano za ,,uzite¢né*

(zejména pii1 komparaci dat a vyzkumné otazky, véetné ucelu — zdméru — vyzkumu).

'7 pro povahu dat byl piepis rozhovoru (pro individualni piipad) piepsan v povaze originalu, tzn.
ve formé tzv. literdarniho opisu, véetné originalniho dialektu. Material tak — ze strany vyzkumnika
—nepodlehl ptepisu rozhovoru do spisovného ceského jazyka.

prevazné uziti pouze grafickych identifikacnich udaji je doménou transkripce komentované. Autor
zde vyuzival grafickych identifikaénich udaji pouze na dokresleni charakteru piepisovaného
rozhovoru.

pozn. autora: jde o selektivni informace (fragmenty) nahraného rozhovoru. Proto — jak jiz bylo sdéleno
—neslo o uplnou transkripci celého nahraného rozhovoru.
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5 VYSLEDKY

Sekce Vysledky byla zpracovana a znazorniovana dle postup uvedenych v kapitole
Metodicky rdmec vyzkumu (s. 55). Pro strukturaci byly dil¢i vysledky zpracovany
a komentovany dle jednotlivych ucastnikli vyzkumu (pfipadd) s vyuzitim metody
celkové analyzy dat vpodobé analyzy a interpretace mnohopiipadové studie.
V zévérecné Casti kapitoly Vysledky je uveden tzv. selektivni protokol. Ten, v souladu
s autorem Hendlem (2005, s. 111), podéava pohled na dil¢i piipady.

Stézejnim tcastnikem mnohopiipadové studie je prvni osoba vlastniho Setfeni mnoho-
piipadové studie — tou byla ucastnice Marcela. Dalsi ptipady byly oznaceny jiz jako
verifikacni pripady (tzn. soucast verifikaéni skupiny). Jmenovity piehled uvadi

Schéma 6.

prvni pripad
Marcela (1.)

Verifika¢ni pripady

(verifikacni skupina)

Kristina (3.)

Adélka (4.)

Schéma 6 Vznik verifika¢ni skupiny mnohopripadové studie
Vysledky se odvijely — pii1 prubézném zpracovavani dat — od analytické a deskriptivni

(interpretativni) casti se sumarizaci vysledkti v podobé souhrnné zpravy a selektivniho

protokolu jako pristupu integrujiciho.
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5.1 Uvod k vysledkim vyzkumu

Pro snazsi orientaci ve vysledcich bylo postupovano dle nasledujiciho schématu pro
uvadéni vysledk:
1. Zivotni ktivka daného piipadu (psaci nadini, samostatnost pii nakresu, pocet
archtl), v€etné ilustrace samotného nakresu kiivky;
2. 1dentifikace zivotnich udélosti (pocet, nazvy a selekce udélosti, které¢ maji — dle
piipadu — souvislost s onemocnénim);
3. vyjadfeni intenzity udalosti na Cantrilové Zebticich — vyuziti ,,Cantril’s Present
Points a Cantril’s Future Points* — znazornéni na tzv. sekundarnich kiivkach
(viz jiz dtive);
4. analyza ¢asové fady, kostra ptibéhu (segmentace z rozhovort);
5. komparace piipadd mnohopiipadové studie — analytickd indukce, netfidéna
metatabulka;
6. selektivni protokol sméfujici do oblasti podpory ,validity” diagnostickych
komponent vybranych oSetfovatelskych diagnéz (vazba na Vyzkumnou otazku

¢. 2 kcili préace €. 3, viz s. 54)

5.2 Marcela

Jak jiz bylo konstatovano, tucastnice Marcela tvofila tzv. vstupni, prvni ptipad
mnohoptipadové studie. Marcela se narodila vroce 1958. Je mobilni, neuziva
kompenzacni pomticky. Rozhovor byl realizovan v pracovné tazatele a trval ptiblizné
85 minut. Kontakt s Marcelou byl navazan skrze ptedchozi pracovni zkuSenost tazatele
v neziskové organizaci, kam Marcela dochédzela vramci socialni sluzby socialni
rehabilitace. U Marcely se nemoc projevila vypadky vidéni a problémy souvisejici
s hypertenzi. Nasledoval Sok a nejistota ze zjiSténi (diagnostice) onemocnéni a faze
dlouhodobéjsi zivotni nejistoty. Pro rozvijejici se symptomy doslo ke ztraté zamestnani.
Symptomatologie byla rozsifena o poruchy chiize, toceni hlavy, unavu, poruchy spanku.
Pozdé€ji — postupem Casu — se zacaly taktéZz objevovat vypadky paméti a poruchy
motoriky. Marcela vét§inu limitlh povazuje za siln€ narusujici bézny, kazdodenni zivot
a zasahuji tak do procesu realizace Zivotniho stylu.

Marcela volila pro nakres zivotni kiivky oby€ejnou tuzku. Nakres byl zachycen

na dvou arSich (schématech) pro ndkres zivotni kiivky. Zivotni kFivku — pfes
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naznacené grafomotorické potize — nakreslila zcela samostatné. Kiivka Marcely

182

ktera byla zachycena na dvou arSich, vypadala nasledovné (Obr. 5 Kfivka 1 — Marcela):
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Obr. 5 K¥ivka 1 — Marcela
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%2 Nakresy Zivotnich kiivek v pIném rozlideni jsou uvedeny v Ptiloze 5.
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Marcela ve své Zivotni kiivce a nasledné pak v Cantrilové zebficich vymezila celkem

10 Zivotnich udalosti — limitd Zivotniho stylu. Slo o nasledujici problémové oblasti

(v zavorkach jsou uvedeny pozice pficky daného stavu dle Cantrilova zebiiku —

aktualnost a odhad stavu za 5 let; nazvy udalosti byly subjektivné oznaceny samotnou

ucastnici):

vypadky vidéni (aktualn¢ 5. pticka, odhad za 5 let: 8. pficka);

pritomnost nemoci, zejména hypertenze (aktualné: 4. pricka, pro setrvaly stav
odhad za 5 let: 5. pticka);

diagno6za — nejistota (aktualné: 3. pricka, odhad za 5 let: 9. pticka);

ztrata zaméstnani (pii ztrat¢ invalidniho dichodu) (aktualné: 1. pricka, odhad za
5 let: 9. pricka);

poruchy chuize a pady (aktualné: 6. pricka, odhad za 5 let: 9. pticka);

toceni hlavy (aktualné 5. pricka, odhad za 5 let: 9. pficka);

unava (aktualné 4. pticka, odhad za 5 let: 9. pticka);

poruchy spanku z diivodu ¢astého moceni v noci (aktualné 6. pricka, odhad za
5 let: 9. pricka);

vypadky kratkodobé a stifednédobé paméti (aktualné 3. pricka, odhad za 5 let:
5. pricka);

poruchy jemné motoriky a grafomotoriky (aktualné 4. pticka, odhad za 5 let:

8. piicka)

Sekundarni kiivky Marcely vypadaly nasledovné (Obr. 6):

Komparace sekundarnich krivek z dat Cantrillovy

pripadu Marcely
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Obr. 6 Sekundarni kFivky — Marcela
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Interpretace sekundarnich krivek: dle sekundarnich kiivek Ize konstatovat, ze mezi
nejméné ,,ohrozujici* limitace lze radit:
a) pritomnost nemoci (Marcela je sonemocnénim vyrovndna, tudiz neocekéava
zménu v ¢ase),
b) vypadky paméti (pro dlouhodobost onemocnéni a aktualni nezhorSovani
symptomt).
Mezi nejvice ,,ohrozujici* limitace lze fadit:
a) ztratu zaméstnani (rozdil 8 pticek zebiiku),

9%

b) nejistotu (vzhledem k nejasné progresi onemocnéni) (rozdil 6 pticek Zebiiku),

8%

¢) unavu (rozdil 5 pricek).

Komparace primarni Zivotni k#ivky s krivkami sekundarnimi (Cantrilovy
Zebriky): Primarni kifivka byla zachycena na dvou arSich. Lze v ni nalézt pfevaznou
¢ast vymezenou ,,nad délici ¢arou®, kterd vymezuje dvé protipdlové dimenze. V kiivce
jsou Marcelou vepsany udaje: ,,nemoci®, ,,2003%, ,2010%, ,,nemocnice®, , hypertenze*
a ,,2011“. Svym tvarem odpovida spiSe sekundarni krivce aktualni (dle
Cantrilovych Zeb¥iki). Lze tedy konstatovat pfiméirenou totoZnost zakresleného —

vypravéného — prozivaného.

Transkribovana segmentace z rozhovoru s Marcelou je uvedena v Ptiloze Sa.

Analyza ¢asové iady (rozhovoru):

Unava — bolesti hlavy — hypertenze — zhor$eni zraku — ,posudkovy lékat“ —
konstatovani (,,dichod®) — zaméstnani (diskuse o mozZnostech) — akceptace
onemocnéni — vypadky vidéni (pficitané stresu) — toceni hlavy — rozvoj symptomui
po dobu 5 let — stav bez nemoci vs. piechod do nemoci (,,Zily, usi, angina, nachlazeni*)
— diagnostika (MR, LP) — , marodéni“ — stabilizace — vykyvy (bolesti hlavy) —
ztrata zaméstnani — poruchy chiize — pady — bolesti DK — toceni hlavy a vypadky
vidéni — horsi stabilita — poruchy spanku a casté chozeni na zachod — zhorSena
fyzicka kondice — vypadky paméti — pfijeti nemoci (,,nemoc za odménu‘) — ,,¢as na
sebe* — poruchy jemné motoriky — poruchy v oblasti psané¢ho projevu — strach
o ,,sebrani dichodu“ — hledani vhodného zaméstnani — ,jinava vs. odpocinek* —

pocity nejistoty — piitomnost paralelniho onemocnéni (deprese, hypertenze, symptom-
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matologie) — zvladani finan¢ni nejistoty — pady — toceni hlavy — tnava — poruchy

spanku (buseni srdce, stavy uzkosti) — ,,pribyvani na vaze — probouzeni se v noci —
b

vypadky paméti — konstatovani stavu (I€kat, onemocnéni, pobyt v nemocnici).

Ptipad Marcela je chronologicky shrnut nasledujici Analyzou ptipadu 1.

Analyza pripadu 1: Marcela

Marcela

Bolesti hlavy, tinava, zhorSeni zraku, stalé

zaméstnani, vypadky vidéni, toceni hlavy, pfitomnost

Obdobi pied
stresu, obtize s bydlenim, ¢asta pfitomnost nemoci,
diagnozou RS N
nedostatek Casu na sebe samou, hypertenze, pozitivni
obdobi détstvi, uspéSnost (stadium, zamestnani).
Obdobi
Ztrata zaméstnani, “blba nalada”, vztah s ptitelem,
stanovovani )
pfitomnost hypertenze.
diagnozy RS
Bolesti hlavy, poruchy zraku (vypadky vidéni),
unava, ztrata zaméstnani, poruchy chiize, porucha
Obdobi stability, poruchy spanku, ¢asté moceni, zhorSena
symptomatologie, | fyzicka kondice, porucha paméti, nemoc = Cas na

limitace zivotniho

stylu

sebe, odpocinek od stresu (svoboda a volnost),
poruchy jemné motoriky, naucit se poslouchat télo,
ptitomnost hypertenze, to¢eni hlavy, pfitomnost

deprese, pfibirdni na vaze (terapie).

Obdobi

budoucnosti

Obavy z budoucnosti — mozna ztrata diichodu

a zména zazitého Zivotniho stylu s RS, obavy

z mozného stavu ,,nemoznosti chodit* a ,,nevidét®,
pritomnost hypertenze, nejistota v nalezeni
zaméstnadni, obavy z CastéjSich ptitomnosti padi
(poruchy chilize), ptitomnost tnavy, obavy

z dalSich atak a jejich zvladani.
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5.3 Eda

Eda se narodil pfed 35 lety. Je mobilni, neuzivd Zadné kompenzacni pomicky. Pti
spolecném ptichodu do kancelafe tazatele si jiz Slo povSimnout zhorSené chiize,
poruchy rovnovéhy a tfesu vrukou. Rozhovor trval cca 83 minuty, pficemz byl
realizovan v kancelafi tazatele. Pfitomen (ne vSak v pribchu dotazovani) byl také Pepa
— kolega ze zaméstnani Edy, ktery zajistil transport. Eda popsal prvni projev — poruchu
zraku (mlhavé vidéni). K dal$im symptomim patfily ochrnuti poloviny obliceje, zdnét
trojklaného nervu, symptomy po zvraceni. Pfitomna byla téz deprese. Z kazdodennich
aktivit povazuje za velmi limitujici poruchy chiize, zhorSeni motoriky, stejné¢ jako
nejistou finan¢ni situaci, nemoznost vykonu bé€znych domacich praci, a také ztratu
nejvétsiho koniCku — bojovych sportil a trenérstvi. Eda vSechny limity povaZzuje za silné
narusujici bézny zivot a zasahuji tak do realizace zivotniho stylu. Eda volil pro nékres
zivotni kfivky oby¢ejnou tuzku. Nakres byl zachycen na jednom archu (schématu)
pro nakres Zivotni kiivky. Jiz pi1 podpisu Informovaného souhlasu Eda poukazal na
fakt, ze fadné nedokaze udrzet psaci nadini (viz segmentace z rozhovoru). Zivotni
kfivku — pro obrovské grafomotorické potize — Kkreslil tazatel pod slovnim vedenim
183

Edou. Proto je kiivka doplnéna také zrcadlovym textem (tazatele). Kiivka Edy

vypadala nasledovné (Obr. 7):
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Obr. 7 K¥ivka 2 — Eda

'8 Nékres zivotni kiivky v plném rozliseni je uvedena v Ptiloze 6.
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Eda ve své zivotni kiivce a nasledné pak v Cantrilové zebticich vymezil 12 Zivotnich

udalosti — limitd Zivotniho stylu. Slo o nasledujici problémové oblasti:

revmaticka horecka (aktualné 5. pficka, odhad za 5 let: 5. pficka);

mlhavé vidéni — ,,1. ataka“ (aktudlné: 5. pricka, odhad za 5 let: 5. pficka);
ochrnuti poloviny obli¢eje (70 %) (aktualné: 5. pricka, odhad za 5 let: 5. pticka);
trigeminus (aktualng: 5. pficka, odhad za 5 let: 5. pticka);

bolest a zvraceni — reakce na kortikoidy (aktualng: 8. pticka, odhad za 5 let:
5. pricka);

»ZKkFiveni® (po zvraceni) (aktualné 5. pticka, odhad za 5 let: 5. pticka);

deprese (aktualné 5. pticka, odhad za 5 let: 5. pticka);

poruchy chuze (aktudln¢ 8. pricka, odhad za 5 let: 8. pficka);

jemna motorika — podpis (aktudln¢ 10. pricka, odhad za 5 let: 7. pticka);

ztrata konicku (bojové sporty) (aktualné 5. pticka, odhad za 5 let: 5. pricka);
finance (prace) (aktualng: 8. pticka, odhad za 5 let: 5. pticka);

domaci prace (aktudlné: 8. pticka, odhad za 5 let: 8. pticka).

Sekundarni kiivky Edy vypadaly nasledovné (Obr. 8):
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Obr. 8 Sekundarni kFivky — Eda
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Interpretace sekundarnich krivek: dle sekundarnich kiivek Ize konstatovat,
7e mezi nejméné ,,ohrozujici* limitace Ize tadit:

a) udalosti uzaviené, jednordzové (odvijejici se od prvni ataky),

b) deprese, poruchy chiize, ztratu koniCku (doSlo ke kompenzaci a nahrad¢ jinymi

aktivitami; domaci prace se odvijeji od aktualniho zdravotniho stavu a vykonnosti).

Mezi nejvice ,,0hrozujici” limitace nelze fadit Zadnou z udalosti, jelikoZ Eda ocekava
zlepSeni stavu a ,,vypotadani® se s tézkostmi vlastnimi (ndhradnimi) aktivitami a usilim

(nedoslo k vyraznému vzestupu sekundarni kiivky v odhadu casového horizontu 5 let).

Komparace primarni Zivotni k#ivky s krivkami sekundarnimi (Cantrilovy
Zebriky): Primarni kiivka byla zachycena na jednom archu. Lze v ni nalézt pfevaznou
¢ast vymezenou ,nad délici ¢arou, kterd vymezuje dvé protipdlové dimenze, a to
v pozitivni oblasti kiivky. V kiivce byly udélosti a komentafe — po vzajemném
odsouhlaseni — zaneseny tazatel. Svym tvarem odpovida spiSe sekundarni k¥ivce
aktualni (dle Cantrilovych Zebriki). Lze tedy konstatovat piiméienou totoZnost

CNT4

zakresleného — vypravéného — prozivaného (paralela ,,vzestupt

CNY3

a ,,padi“ vyznace-
nych v kiivce).

Transkribovana segmentace z rozhovoru s Edou je uvedena v Ptiloze 6a.

Analyza ¢asové rady (rozhovoru):

Problém s podpisem — rozvod rodicti (3 r.) — posledni shledani s otcem a negativni
zazitek (6 r.) — revmatickd horecka (symptomatologie do 15 let) — prvni projevy RS
(17 let — mlhavé vidéni) — nejasna diagndéza — pifechdzeni nemoci — vojna
(19 let) — stabilizace symptomatologie RS — ochrnuti poloviny obli¢eje — trigeminus
— diagnostika (20 let) — dcera — rozvod — ,,navrat do koleji* — odpusténi (22 let) —»
reakce na podavani Interferonu (bolesti, ,,zktiveni®, ochrnuti, zvraceni) — deprese —
doba 6 — 15 let — ,,prvni ataka® — trigeminus — problém s nedovienim o¢niho vicka
— reakce na podavani kortikoidit — deprese — piistup k ,,vlastnimu* onemocnéni —
slova I€katky — chiize — pady — pfistup k onemocnéni — porucha jemné motoriky —
ztrata bojovych sportli (koni€¢ku) — finance — diachod — dité (dcera) — revmaticka
horecka — mlhavé vidéni — diplopie — ochrnuti poloviny obli¢eje — trigeminus —

reakce na kortikoidy — ,,zkfiveni po zvraceni — deprese — poruchy chiize — jemna
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motorika (podpis) — zkuSenost na Ufadé — zkuSenost v bance — domadci prace —
podpora piitelkyné — socialni opora v blizkém okoli — vzpominka na slova babicky —
vzpominka na zkuSenost z posledniho zaméstnani — zména hodnot — informace o RS
— sdileni zkuSenosti se znamou s ditétem s Downovym sy. — ztrata koni¢ku — finance
(prace, zaméstnani) — domaci prace — zdroj podpory a pomoci — l¢karka — rada

Clovéku s RS — hlidani sebe samého — ataky — ,,nejit RS naproti®.

Ptipad Eda je chronologicky shrnut nasledujici Analyzou ptipadu 2.

Analyza pripadu 2: Eda

Détstvi (rozvod rodicl — 3 r.), posledni vzpominka

na otce (6 r.), pfitomnost onemocnéni — revmaticka

Obdobi pred . _
horecka (chronicky revmatismus) — 6 r., ,,pfechazeni

diagnozou RS ) )
nemoci” — virdzy, absolvovani vojenské sluzby
(19-20 let), ,,nervak”™, stalé¢ zaméstnani.
Prvni symptomy v 17 letech, potvrzeni diagnézy
ve 20 letech, mlhavé, rozostiené vidéni (nespravna

Obdobi ' . .

lékarska diagnostika — zanét ocniho nervu), realizace

stanovovani ) o
z&vodnich sportii, ochrnuti poloviny obliceje,

diagnozy RS _ .
piechazeni nemoci, bolesti (reakce na terapii),
»zktiveni a zvraceni” (ataka), ,,nervak”, trigeminus.

% Odpusténi otci (22 let), narozeni dcery (29 let),
=
deprese, symptomatologie trigeminu — ochrnuti
poloviny obliceje, poruchy chiize (pady), poruchy
Obdobi . _ .
koordinace hornich koncetin a poruchy jemné
symptomatologie,

motoriky, opakovand ochrnuti v DK, ztrata koni¢ku —
limitace Zivotniho . . .
bojovych sportil, porucha stability, finan¢ni nejistota,

stylu

diplopie (a potiZe s orientaci v prostoru), nemoznost
vykonavat bézné domaci prace (dopomoc), zména
hodnotového Zebticku.
Finan¢ni nejistota, projevené prani stabilizace

Odebl r r /4 4 /4 4 4
zdravotniho stavu, nalézdni zaméstnani (zhorSeni

budoucnosti

zdravotniho stavu).
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5.4 Kristina

Kontakt s Kristinou byl navazan skrze vyzvu na Facebooku. Sama mne kontaktovala
a nasledné doslo k domluvé rozhovoru. Dojizdi v pravidelnych cyklech do Fakultni
nemocnice Olomouc na terapii, a to véetné svého pritele a kamardda. Transport byl
zajistén prevozovou sluzbou (bydlisté Kristiny je mimo Olomoucky kraj). Samotny
rozhovor byl realizovan v prostorach Centra praktickych dovednosti Fakulty zdravotnic-
kych véd Univerzity Palackého v Olomouci, kde byla — pfedem pro tuto udalost —
blokovana ucebna, a rozhovor tak mohl nerusené prob&éhnout.

Béhem samotného rozhovoru nebyl pfitomen nikdo dalsi — pfiteli Kristiny byla
aplikovana infuzni terapie na Neurologické klinice dané nemocnice. Pouze podotykam,
ze pritel Kristiny je také nositelem roztrousené sklerdzy, avsak pro imobilitu (zhorSeni
stavu) vyuziva vozik (informace je povazovana za dulezitou smérem k interpretaci
rozhovoru).

Kristin€ je 35 let. Je mobilni, neuZivd kompenzacni pomicky. Rozhovor trval ptiblizné
40 minut. Kristina zachytila zivotni kfivku oby€ejnou tuZkou. K nakresu vyuzila
jednoho archu (schématu) pro ndkres zivotni kiivky. Tu nakreslila zcela samostatné
a do kiivky zanésela jednotlivé udalosti pouze s pomoci kiizkl. Schéma si strukturovala
dle ¢asovych meznikl (prabch v case) na 10 let — 20 let — 30 let a 35 let (soucasnost;
soucasny v€k). Celd kiivka byla zakreslena v hornim segmentu schématu, piesto je
dobfte patrné jeji ,,vInéni®.

V pribehu rozhovoru byly zminény (pro Kristinu) jak radostné, tak smutné okamziky
(kupt. rozvod, smrt otce vnaruc¢i Kristiny, ,,upoutani“ na vozik aj.). U Kristiny se
nemoc projevila brnénim dolnich koncetin, patefe, ochrnutim poloviny téla. Ptidala se
symptomatologie v podobé vypadku vidéni (jednoho oka), ,upoutanim* na vozik
(po dobu cca ptl roku). Nyni Kristinu velmi zatézuje péce o pritele a z hlediska
aktualniho stavu zna¢né urologické problémy.

Kristina ¢ast limiti povazuje za siln€ narusujici bézny, kazdodenni Zivot a zasahuji tak

do procesu realizace Zivotniho stylu.

Kiivka Kristiny'® vypadala nasledovn& (Obr. 9 K¥ivka 3 — Kristina):

'8 Nékres zivotni kiivky v plném rozliseni je uvedena v Ptiloze 7.
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Zivotni udalosti a jejich intenzita (y)

Obr. 9 K¥ivka 3 — Kristina

Kristina ve své Zivotni kfivce a nasledné pak v Cantrilové Zebticich vymezila celkem
21 Zivotnich udalosti — limit Zivotniho stylu, které byly nasledné redukovany. Jiz
v pribéhu rozhovoru a dotazovani (dopliovani informaci ze strany tazatele) doslo
k Gpravé poctu a vymezeni zivotnich udalosti. Sama Kristina poukézala na fakt, Zze ne
vSechny z nich souviseji s pfitomnosti onemocnéni, nékteré znich jiz byly v davné
minulosti a uzavieny (spiSe oblast psychologickych aspektli), proto byly sekundarni
kiivky z Cantrilovych Zebtikl tvofeny pouze udalostmi, které mély vazbu na pfitomnost
onemocnéni a moznou limitaci zivotniho stylu.
Slo o nasledujici problémové oblasti (s tim, Ze oblasti nezafazené do zpracovani jsou
vyznaceny v hranatych zavorkach):

= [rozvod (aktualné 1. pticka, odhad za 5 let: 1. pticka)];

= [smrt (aktudlné: 10. pticka, odhad za 5 let: 9. pricka)];

= potvrzeni diagnozy (aktualng: 6. pticka, odhad za 5 let: 4. pticka);

= [Markéta (aktualné: 10. ptricka, odhad za 5 let: 10. pticka)];

= zhorsSeni pFitele (aktualné: 10. pricka, odhad za 5 let: 10. pricka);

* brnéni dolnich kon¢etin a pravé strany (aktualn¢ 6. pricka, odhad za 5 let:

4. pticka);
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= uro-problémy (aktualné¢ 10. pticka, odhad za 5 let: 9. pticka);

= [vozik (aktudlné 3. pticka, odhad za 5 let: 3. pricka)];

» dvojité vidéni (aktualn¢ 9. pricka, odhad za 5 let: 10. pricka);

* brnéni v pateri (aktualné 10. pficka, odhad za 5 let: 10. pricka);
= zavraté + toceni hlavy (aktualné 7. pricka, odhad za 5 let: 6. pricka);
= unava (aktualn¢ 7. ptricka, odhad za 5 let: 5. pticka);

= blbé komentare (aktudlné 5. pticka, odhad za 5 let: 5. pticka);

= péce o pritele (aktualné 10. pticka, odhad za 5 let: 8. pticka);

= aplikace injekci (aktualn€ 10. pticka, odhad za 5 let: 10. pticka);
= [kamaradi (aktualné: 0. pticka, odhad za 5 let: 0. pticka)];

= poruchy chiize (aktudln¢ 5. pricka, odhad za 5 let: 3. pticka);

= [blbej perimetr (fidi¢adk) (Kristina nehodnoti)];

= [frasSka — stres (Kristina nehodnoti)];

= finance (aktualné 4. pticka, odhad za 5 let: 2 pticka);

= partnerovo rodina (aktualng 10. pticka; odhad za 5 let: 8. pticka).

Sekundarni kiivky Kristiny po eliminaci oblasti nesouvisejicich s pfitomnosti

onemocnéni vypadaly nasledovné (Obr. 10):

Komparace sekundarnich kfivek z dat Cantrillovych
Zebriki ucastnice Kristiny
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Obr. 10 Sekundarni kiivky — Kristina
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Interpretace sekundarnich krivek: Lze konstatovat, ze ob¢é kiivky jsou si tvarem
velmi podobné. Kristina je optimisticky ladény Cloveék, ktery véti ve zlepSeni stavu,
nebo alespon ,,nezhorSeni* stavajici situace a symptomatologie onemocnéni. Ptala by si
(ocekava — horizont 5 let) zmirnéni brnéni dolnich koncetin, uro-problémii, zmirnéni
unavy, stejn¢ jako stabilizaci poruch chlize a zlepSeni finan¢ni situace (s timto souvisi
také bod ,,partnerovo rodina®). Odhad stejné miry prozitku (situace) Kristina ocekava
v bodu ,,zhorSeni pfitele* (zejména pro stavajici situaci, ztratu motivace apod.), stejné
jako bod ,aplikace injekci®, jelikoz se jedna o béznou, denni aktivitu smefujici k terapii

onemocnéni.

Komparace primarni Zivotni k#ivky s krivkami sekundarnimi (Cantrilovy
Zebriky): Primarni kiivka byla zachycena na jednom archu. Cela cast kiivky je
zachycena ,,nad délici Carou®, kterda vymezuje dvé protipdlové dimenze. V kiivce jsou
Kristinou vepsany udaje: ,,10, ,,20%, ,30% ,35 (vymezeni let) a nékolik ,kiizka®,
kterymi Kristina vymezila udalosti, o kterych hovofila. Svym tvarem kiivka
neodpovida krivkam aktualni i v odhadu 5 let (dle Cantrilovych Zebiiku). Presto

lez konstatovat priméienou totoznost zakresleného — vypravéného — prozivaného.

Transkribovana segmentace z rozhovoru s Kristinou je uvedena v Ptiloze 7a.

Analyza ¢asové rady (rozhovoru):

Kiivka — narozeni — détstvi — §tésti — pad — rozvod — hospoda — diagnostika RS
— détstvi (babicka) — podnikani — prestéhovani — diagnostika (18, 20 let) — Spatna
diagn6za — neurologie — brnéni — kréni patet — podnikani (spokojenost) — smrt
tatinka — rozvod — podnikdni — smrt tatinka (29 let) — diagndza (29 let) — pftitel —
kamaradka Markéta — zhorSeni pftitele (34 let) — co nemoc vzala x dala? — ,ztrata*
rodiny — necitlivost DK — uro-problémy — brnéni — rehabilitace — vozik (ptil roku;
29 let) — diagnostika — zanét o¢niho nervu — kumulace problémt (29 let) — brnéni
(30 let) —> zévraté¢ a toCeni hlavy — tinava — ,,pfepracovanost* — ,,blbé¢ komentaie* —
neciti se omezend — Michal (pfitel) — kazdodenni aplikace injekci — selekce
kamarad — doba pfitomnosti onemocnéni — projeveni obrny (vozik) — problémy
s chtiizi — poskozeni pravé poloviny téla (28, 29 let) — vraceni fidi¢ského prikazu —

zvladani nemoci (psi, koné, ptatelé aj.) — péce o pritele — podpora ze strany
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kamaradky — péce o pritele — smrt tatinka — stres a fyzicka zatéz — Zivotosprava —
expritele a ohrozeni zivota — finance — pfitelovo rodina — uro-problémy — rozvod
— smrt tatinka — potvrzeni diagnozy — Markéta — zhorSeni ptitele — brnéni — uro-
problémy — vozik (ochrnuti poloviny téla) — dvojité vidéni — kortikoidy — brnéni —
zavraté a toceni hlavy — tinava — ,,blbé komentare™ — péce o ptitele — kazdodenni

aplikace injekci — poruchy chiize — finance — samostatnost — I¢karka —

hospitalizace — pojiStovna — psycholog — vztah s rodinou — psi.

Ptipad Kristina je chronologicky shrnut nésledujici Analyzou piipadu 3.

Analyza pripadu 3: Kristina

Stastné détstvi (vychova babitkou), rozvod (20 let),

limitace zivotniho

stylu

Obdobi pied hospoda (podnikani) — 20 let, st&hovani (jizni Cechy
diagn6zou RS — Morava), imrti tatinka (29 let), prace v domovée
dachodcti (fyzicka ndmaha, vycCerpanost).
Prvni symptomy — 18 let, poruchy citlivosti DK,
Obdobi . ‘ .
problém s diferencialni dg., potvrzeni diagnozy — 29
stanovovani
let, uro-problémy, obrovské pracovni nasazeni
diagnozy RS )
(1 18 hod. denné&, nedostatek spanku).
Ptitomnost RS: 17 let, 1écend RS: 7 let, ptitel (také
s RS), ,,zhorSeni pritele (34 let), selekce pratel
<
= (,,prava pratelstvi®), ztrata kontaktu s rodinou
~N
E Obdobi (Kristina neni v kontaktu s matkou a sestrou), brnéni
- symptomatologie, | (30 let), uro-problémy (20 let), ochrnuti — vozik

(29 let), zanét ocniho nervu — dvojité vidéni, zavraté
a toceni hlavy, Gnava, kazdodenni aplikace injekci,
problémy s chiizi (zakopavani), poruchy zraku
(vraceni fidi¢ského pritkkazu), financni nejistota,

nesoulad s rodinou pfitele, brnéni v pateti, deprese.

Obdobi

budoucnosti

Obavy ze zhorSeni zdravotniho stavu pfitele, obavy
ze zhorSeni vlastniho zdravotniho stavu (dle jiz
absolvované zkuSenosti — voziku), obavy ze zhorSeni

zraku, obavy z finan¢ni nejistoty.
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5.5 Adélka

Kontakt s Adélkou byl navdzan skrze vyzvu na Facebooku. Sama mne kontaktovala
a nasledné doslo k domluvé rozhovoru. DojiZzdi v pravidelnych cyklech do Fakultni
nemocnice Olomouc na terapii. V den realizace rozhovoru zde byla spolu se svym
ptitelem. Ten byl také — na Zadost Adélky — pfitomen u samotného rozhovoru.
V pribéhu rozhovoru sledoval (se sluchatky) film v tabletu, do rozhovoru nikterak
nevstupoval a nenarusoval jej. Transport byl zajiStén vlastnimi prostfedky. Rozhovor
byl realizovan v prostorach Centra praktickych dovednosti Fakulty zdravotnickych véd
Univerzity Palackého v Olomouci, kde byla — pfedem pro tuto udélost — blokovana
ucebna, a rozhovor tak mohl nerusené¢ probéhnout.

Adélce je 22 let. Je mobilni, neuzivd kompenzacni pomicky. Na zadost Adélky nebyl
rozhovor nahravan na diktafon, coz bylo pln¢ respektovano. Nenahrdvany rozhovor
trval cca 50 minut. Adélka zachytila zivotni kiivku obyé€ejnou tuzkou. K nakresu
vyuzila jednoho archu (schématu) pro nakres Zivotni kiivky. Tu nakreslila zcela
samostatné a do kiivky zanasSela jednotlivé udalosti v podob¢ ktizki, které vymezovaly
konkrétni udalosti. Ty byly také oznacovany dobou (tj. v€kem Adélky). Jednotlivymi
casovymi mezniky byly roky ,,14 let®, ,,16 let*, ,,19 let*, ,,20,5 let*, ,,21,5 let“ a ,22 let*
(soucasnost). Cela kiivka byla zakreslena v obou segmentech schématu, proto je velmi
dobfe patrné jeji ,,vInéni* (vzestupy a pady). V pribéhu rozhovoru byly zminény
(pro Adélku) jak radostné, tak smutné okamziky. V uvodu rozhovoru se dlouze
zamyslela, jak ,,spravné* kiivku zachytit (,,4 co kdyz jsem si myslela predtim, Ze to slo
dobre?*). Po popisu kiivky doslo k upravé tvaru kiivky mezi 20,5 a 21,5 rokem zivota
s tim, ze soucasnost (22 let) nekonci v negativni dimenzi kiivky, ale na ,neutrdlu®.
Popis kiivky byl zahajen vymezenim obdobi détstvi, kde nepoukazala na problémoveé
¢1 jiné udalosti. Velkou roli hralo v popisu kiivku obdobi sezndmeni se s ptitelem
(16 let), poukazala na udalost v podob¢ ,kamaradstvi® (Casovy usek 16. — 19. rok).
V 18 letech zahajila Adélka studium na vysoké Skole, zdiraznuje obdobi ,,samo-
zivitelstvi® (brigady — studium), smutnymi konstatovanimi nékolikrat zminuje negativni
situaci doma — v rodiné¢ (v podob¢ opakujicich se exekuci). Kazdodenni styl vymezila
Adélka jako ,prace + Skola + spanek 2 hod. denné*. Za ovliviwjici Zivotni udélosti
povazuje umrti ptitelovy sesttenice a jejiho spoluzaka ze stiedni Skoly.

Adélce byla roztrouSend sklerdéza diagnostikovdna v 19 letech. U Adélky se nemoc

projevila prvni atakou s dominujicimi pfiznaky brnéni, bolestmi hlavy, Gnavy (celkové

125



Adélka projevy ptirovnala k neustalému stavu ,,opilosti®). Zajimavym zjisténim bylo
také to, Ze l€karka, které se Adélka s priznaky a problémy svétila, svadéla tyto na stav,
kdy ,,Adélka nechce chodit do Skoly a dlouhodobé simuluje®. Adélka popsala také
zménu lékare (véetné jiné lokality — mésta), pficemz vSak cca 2 mésice ,,Cekala® na
komplexni vySetfeni véetné diagnostiky. Jelikoz 1ékaika podezieni na tak zavaznou
diagnozu, kterou roztrousena skler6za bezesporu je, nevyslovila, dle 1ékaiské zpravy se
Adélka ,dopatrala® (s dopomoci informaci z Internetu) ke konkrétnimu zavéru.
Obrannym mechanismem bylo, jak Adélka popsala, ,ptfiprava na nejhorSi“. Pro
onemocnéni bylo zanechdno studia na vysoké Skole, nyni je zaméstndna v oblasti
pomahajicich profesi (zamérné nespecifikovdno pro zachovani anonymity). V soucasné
dob¢, s ohledem do minulosti, nepovazuje zadné oblasti, které by ji onemocnéni bud’
vzalo, anebo pfineslo. Poukazuje na fakt, ze se citi jako schopny a inteligentni ¢lovéek,
pficemz onemocnéni ji piinasi problémy v podobé vymezenych oblasti (viz Cantrilovy
zebiiky) s dirazem na neefektivni planovani budoucnosti, nejistotu v podob¢ finan¢niho
zabezpeCeni a moznou ztratu zivotni stability v podob& partnerstvi se stdvajicim
ptitelem. Adélka vymezené limity povaZuje za siln€ narusujici bézny, kazdodenni Zivot

185

a zasahuji tak do procesu realizace Zivotniho stylu. Kiivka Adélky ™ vypadala
nasledovné (Obr. 11 Ktivka 4 — Adélka):

AN

IIlIIIIII)

Prabéh Vaseho Zivota v ¢ase (x)

4

Zivotni udalosti a jejich intenzita (y)

Obr. 11 K¥ivka 4 — Adélka

185 Nékres zivotni kiivky v plném rozliseni je uvedena v Ptiloze 8.
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Adélka ve své Zivotni kiivce a nasledné pak v Cantrilové Zebticich vymezila celkem
8 Zivotnich udalosti — limita Zivotniho stylu, které nebyly nasledné redukovany.
V pribéhu (nenahravaného) rozhovoru byly Adélkou zminéné problémové oblasti
znaCeny na poznamkovy arch tazatele. Ten byl, po nakresu a popisu zivotni kiivky,
Adélce piedlozen szadosti o mozné¢ doplnéni ¢i upravu. Doslo k drobné uprave
pojmenovani udalosti a doplnéni dalsi (jedné) udalosti (kterou bylo ,,snizené libido*).
Adélka nasledné¢ ze sumate vybraly ty, které v soucasné dobé povazuje za aktudlni
(vzhledem k samotnému onemocnéni a pfitomnosti symptomatologie), a jejich popis byl
realizovan dle priorit, které udalostem Adélka piifadila. Slo o nasledujici problémové
oblasti:

= deprese (aktualng 7. pticka, odhad za 5 let: 10. pticka);

= plianovani budoucnosti (aktualné: 6. pricka, odhad za 5 let: 8. pticka);

= unava (aktualng: 10. pficka, odhad za 5 let: 8. pticka);

* brnéni téla (aktualn¢: 7. pticka, odhad za 5 let: 7. pticka);

= poruchy chuze (aktudlné: 6. pricka, odhad za 5 let: 10. pricka);

= sniZené libido (aktualné 5. pticka, odhad za 5 let: 5. pticka);

= bolest hlavy (aktudln¢ 1. pficka, odhad za 5 let: 1. pticka);

= stabilita + pady (aktualn¢ 4. pticka, odhad za 5 let: 8. pticka).

Sekundarni kivky Adélky vypadaly nasledovné (Obr. 12):

Komparace sekundarnich kfivek z dat Cantrillovych Zebiiki
ucastnice Adélky
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Obr. 12 Sekundarni kiivky — Adélka

127



Interpretace sekundarnich krivek: Lze konstatovat, Ze ob& kiivky jsou si tvarem
velmi podobné. Adélka je optimisticky ladény ¢lovek, ktery véti ve zlepSeni stavu, nebo
alespon ,,nezhorSeni* stavajici situace a symptomatologie. Nejvétsi ,rozpor mezi
aktualnim stavem a stavem s odhadem za 5 let Ize spatfovat v oblasti ,,poruchy chiize,
zhorSeni stavu Adélka ocekava také v ,,depresi® a ,,stabilité¢ + padech. Naopak zlepSeni

stavu (odhad za 5 let) Adélka oc¢ekava v oblasti ,,inavy*

Komparace primarni Zivotni k#ivky s krivkami sekundarnimi (Cantrilovy
Zebriky): Primarni kiivka byla zachycena na jednom archu. Celd kfivka je zachycena
rovnomérné v obou dimenzich schématu pro nékres kiivky, lze definovat ,,vzestupy*
1 ,,pady* zakreslené¢ kiivky. V kiivce jsou Adélkou vepsany tdaje v podobé kiizkl
vymezujici v€k Adélky a také danou (popisovanou) udalost.

Svym tvarem krivka odpovida kiivkam aktualni i v odhadu 5 let (dle Cantrilovych
Zebriki), a to od vymezeni vékové hranice 19 let (prvni ataka — diagnostikovani
onemocnéni). Lze konstatovat pfiméienou totoznost zakresleného — vypravéného —

prozivaného.

Segmentace zrozhovoru s Adélkou prezentovana — pro nesouhlas s nahravkou

rozhovoru — na tomto misté nebude.

Analyza ¢asové iady (rozhovoru):
Vzhledem k absenci digitdlniho audiozaznamu z diktafonu, ktery by zachytil deskripci
rozhovoru, je analyza ¢asové fady tvofena sestavenim problémovych oblasti dle priorit

Adélky tak, jak je sama volila.
Casova fada zadina oblasti (problémem), o které se Adélka domniva, e v soucasné
dob¢ je nejvice limitujici. Postupné z repertoaru (podlozenych pozndmkami tazatele)

Adélka vybirala jednotlivé udéalosti nasledovné:

Deprese — planovani budoucnosti — Ginava — brnéni téla — poruchy chiize — snizené

libido — bolest hlavy — stabilita + pady.

Ptipad Adélka je chronologicky shrnut nasledujici Analyzou ptipadu 4.
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Analyza p¥ipadu 4: Adélka'*

Obdobi pied ,Dobré détstvi, pozdéji problémy v rodiné
diagn6zou RS (opakované exekuce), umrti dvou blizkych lidi.
Nejasna diagnostika onemocnéni, bolesti hlavy,
unavy, pocity ,,opilosti®, potize s dochdzkou do Skoly
Obdobi y ‘
(VS), ,,Adé¢lka nechce chodit do Skoly a dlouhodobé¢
stanovovani ) ) ) )
simuluje* (nespravna diagnostika stavu), ,,obdobi
< diagnozy RS o
Y samozivitelstvi® (nedostatek finan¢nich prostfedklr) —
§ Skola + zaméstnani soucasné (2 hod. spanku denng).
Obdobi
Deprese, tinava, brnéni (t€la), poruchy chiize, snizené
symptomatologie, | .
libido, bolest (hlavy), poruchy stability, pfitomnost
limitace Zivotniho )
pada, slabost dolnich koncetin.
stylu
Obdobi Obavy z planovani budoucnosti, obavy z finan¢ni
budoucnosti nejistoty, obavy z budoucnosti partnerského vztahu.
5.6 Komparace piipadi mnohopripadové studie

Vzhledem k faktu, Ze mnohopiipadova studie se tykd minimaln¢ dvou ptipadi, je
namisté jejich vzdjemné srovnani — komparace. Dulezitym prvkem vsak je, Zze kazdy
z ptipadli byl analyzovdn samostatné. Pohledem kvalitativniho induktivniho ptistupu
tak doSlo k abstrakci a explanaci shod pti odhlédnuti od detailti (srov. Hendl, 2005,
s. 236). Vyzkumnik hledal globalni shodu u vSech ptipadl, pficemz bylo vyuzZito
kriteria dle ¢asu (shoda s zivotni kiivkou — zivotnim pfibéhem — pribéhem onemocnéni
v Case).

Jako prvni doSlo k tvorbé kostry ptibéhu Marcely. V podobé grafického schématu je
nezbytna pro cast, ve které jsou komparovany piipady (komparace piipadi mnoho-
piipadové studie).

Po analyze rozhovoru, identifikaci limitace zZivotniho stylu a analyze zivotni kiivky

(nakresu) je kostra'’ nasledujici (viz Schéma 7):

"% pozn. autora: analyza piipadu Adélky byla realizovana na zikladé poznamek vyzkumnika (tazatele),
nikoliv dle segmentace nahraného rozhovoru (se kterym Adélka nesouhlasila).
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Obdobi pred Diagnéza Zvladani
potvrzeni > roztrousené ——»  onemocnéni
diagnozy (RS) sklerozy jedincem
v
Primarni zisk Sympomatologie Etiketizace,
z nemoci onemocnéni viktimizace
»Pred R »P0
diagn6zou RS* diagnoze RS*
\ 4 l Obranné mechanismy
,,Co pf‘l’padu (napr. rac?())nalzzace
v . aj.
onemocnéni Strategie

dalo, vzalo?“

zvladani zatéze

-
S\

Copingové strategie

> Vymezeni limitace Zivotniho stylu

Schéma 7 Kostra pribéht — Zivot s roztrousenou skler6zou

Na zadklad¢ komparace ptipadii mezi sebou

188

(oblast analyz casovych tad ptipada

doslo ke konstatovani shody v t&chto oblastech — kategoriich'*’:

1. Kategorie ,,bolest* (bolest hlavy — M, A);

Kategorie ,,porucha zraku“ (vypadky vidéni — M; diplopie — E, K);

Kategorie ,,anava‘“ (pfitomnost tinavy — M, K, A);

2
3
4. Kategorie ,,ztrata zaméstnani (M);
5

189
)

Kategorie ,,chiize” (poruchy chiize — M, E, K, A; porucha stability — M, E, A;

pritomnost padi — M, E, A; toCeni hlavy a zavraté — K; zakopavani — K, E);

'8 legenda: ,,RS“ = roztrousena sklerdza; s kurzivou vyznacenymi oblastmi nebylo (vzhledem k zaméru,
koncepci a typologii dizertacni prace) dale pracovano. Nicméné jde o oblasti, které se nabizeji jako
vyzkumna témata pro nasledné vyzkumy ¢i studie autora dizerta¢ni prace.

'8 pozn. autora: odvijeno od prvotni analyzy prvniho — vstupniho ptipadu (Marcely).

'8 pozn. autora: v prehledu bylo vyuzito této legendy: ,,M“ = Marcela; ,E“ = Eda; ,,K*“ = Kristina;

A = Adélka.

10 pozn. autora: s témito oblastmi bude také dale pracovano v podobé& selektivniho protokolu — praci
s ,,validizaci“ diagnostickych komponent vybranych osetfovatelskych diagn6z NANDA International.
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Kategorie ,,spanek* (poruchy spanku — M);

7. Kategorie ,,pamét* (poruchy paméti — M);

8. Kategorie ,jemna motorika®“ (poruchy jemné motoriky — M, E; poruchy
koordinace hornich konc¢etin — E; nemoZnost vykonavat béZné¢ domaci prace — E);

9. Kategorie ,,brnéni (pfitomnost brnéni — K, A);

10. Kategorie ,,sebepoznani‘‘ (naucit se poslouchat télo — M, E, K);

11. Kategorie ,,deprese‘ (piitomnost deprese, depresivnich ndlad — M, E, K, A);

12. Kategorie ,,co0 nemoc zménila“ (konicky, zajmy — E, A; zména hodnotového
zebticku — E; selekce pratel — ,prava pratelstvi“ — K, A; ztrata rodiny — K;
nesoulad s rodinnymi ptislugniky'®' — K; planovani budoucnosti — E, A);

13. Kategorie ,.finan¢ni nejistota“ (ztrata zaméstnani — M, E; finanéni nejistota — K);

14. Kategorie ,,uro-problémy a sexualni ovlivnéni* (urologické problémy — K; ¢asté

moceni — M; sniZené libido — A).

VysSe uvedené kategorie, spolecné s jejich naplnénim u jednotlivych piipadi

mnohoptipadové studie v podobé piehledu zndzornuje nasledujici tabulka (Tab. 4).

Tab. 4 Piehled kategorii a jejich napInéni'®” u jednotlivych p¥ipadii

3
S| &8
Kategorie Naplnéni kategorie § E} 23
~
= | T
Bolest bolest hlavy N
oadky vident
Porucha zraku Vypad Y vidéni
diplopie v Y
Unava pritomnost tnavy v

Ztrata zaméstnani ztrata zaméstnani

poruchy chtize
porucha stability
Chtize pritomnost pada
toCeni hlavy a zavraté
zakopavani

2 |2 |2 (2 (2 < | 2
<2 |2 |2 <

poruchy jemné motoriky N
poruchy koordinace hornich
Jemna motorika koncetin

nemoznost vykonavat bézné \
domaci prace

LLL <2 |2 |2
<2 |2

%! pozn. autora: ve smyslu rodiny piitele Kristiny.
192 legenda: \/ = stav pritomnosti ve vypovedich daného ptipadu.
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s
S|s| &S
Kategorie Naplnéni kategorie § E} 2|3
~
= | T
Spéanek poruchy spanku \
Pamét poruchy paméti \
Brnéni pritomnost brnéni \
Sebepoznani nauéit se poslouchat télo v \
Deprese pitomnost deprese, depresivnich | + N
nalad

konicky, zajmy

zména hodnotového zebiicku
selekce ptatel — ,,prava pratelstvi
Co nemoc zménila | ztrata rodiny

nesoulad s rodinnymi
ptislugniky'”?

planovani budoucnosti

ztrata zaméstnani v
finan¢ni nejistota
urologické problémy
¢asté moceni \
snizené libido v

2 |2 2 (=2

< | |2 <2 |<

2 |2 |2

<2 |2

Finan¢ni nejistota

<2 |2

Uro-problémy
a sexualni ovlivnéni

5.7 Selektivni protokol — podpora ,,validity* diagnostickych komponent
vybranych oSetiovatelskych diagn6z NANDA International

Na zaklad¢ induktivniho postupu komparace ptipadi doSlo k volbé n€kolika oblasti,

které byly povazovany za oSetfovatelské / zdravotni problémy'”*.

Podminkou,
s odvolanim se na vySe uvedené konstatovani, byl fakt, ze doSlo k opakovani (viz
diive), a ze problémova oblast je souCasné¢ piitomna také u prvniho, tzv. vstupniho
pfipadu (Marcely). Vymezené odlvodnéné oblasti pro naslednou praci s uZitim
NANDA International oSetfovatelské diagnostiky byly nasledujici:

1) Unava;

2) Chiize (tj. porucha chiize, porucha stability, ptitomnost padi);

3) Sebepoznani (tj. naucit se poslouchat télo);

4) Deprese (tj. pfitomnost deprese, depresivnich nalad).

'3 pozn. autora: ve smyslu rodiny piitele Kristiny.

194 pozn. autora: za zdravotni / oSetiovatelsky problém jsou autorem povazovany dysfunkéni, potencialng
dysfunkéni ¢i edukacni potieby jedince, ktery tvori zkoumany soubor jedincii s roztrousenou
sklerozou. (V souladu s autorkou Mareckovou, 2006, s. 17, s. 30)
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5.8 Vyuziti NANDA International oSetfovatelské diagnostiky u zkoumaného

souboru dle jednotlivych diagnostickych domén

Prvnim ptistupem, dle kterého bylo postupovano pii praci s vyhledavanim ukazateli pro
volbu oSetfovatelskych diagnoz, byl ten, ktery se odvijel od systematického chrono-
logického hlediska dle jednotlivych domén dané taxonomie'*’. Na vyse uvedené &tyii
oblasti vSak — dle rozvahy autora — NANDA International klasifikace reaguje pro
kategorie ,,Unava“ a ,,Chiize®. Kategorie ,,Deprese” tvofila samostatnou oblast sympto-
matologie onemocnéni roztrousenou skler6zou. Pro nedostatek relevantnich informaci
pro naplnéni obsahu diagnostickych komponent oSetfovatelskych diagnoz reagujici na
,depresivni symptomatologii® nebylo s timto faktem dale pracovano.

V doméné 1 Podpora zdravi byly zvazovany oSetfovatelské diagnozy ,,Snaha zlepsit
management viastniho zdravi'®® (00162)* a ,,Chovani nachylné ke zdravotnim rizikiim'’
(00188). Z diivodu nesouladu s obsahovym vymezenim nazvu (tj. definice oSetfo-
vatelské diagnozy) a obsahu diagnostickych komponent s nimi nebylo déale pracovéno.
V doméné 2 VyZiva nebyla zvazovana zadna oSetfovatelska diagnoza.

V doméné 3 Vylucovani a vyména byly zvazovany (ptipad Marcela a Kristina)
oSetrovatelské diagndzy ,.,Funkcni inkontinence moci (00020)* a ,.ZhorsSené vylucovani
moci (00016)*. Pro nedostatek blizSich informaci o podobé& zdravotniho problému
nemohlo byt dale s diagnostickymi komponentami obou oSetfovatelskych diagnéz
pracovano.

V doméné 4 Aktivita / odpocinek byly zvazovany osetiovatelské diagnozy ,,Naruseny
vzorec spanku (00198)“, ,,Zhorsena télesna pohyblivost (00085)*, ,,Zhorsena chiize
(00088)<, . ZhorSené udriovani domdcnosti'™® (00098)* a ,,Unava (00093)“. Se tfemi
oSetfovatelskymi diagnézami ztéto domény bude dale pracovano (viz selektivni

protokol). S oSetfovatelskymi diagnézami ,NaruSeny vzorec spanku (00198)*

a ,,ZhorSené udrzovani domadacnosti (00098)*“ dale pracovano nebylo, jelikoz porucha

195 pozn. autora: bylo pracovano s dostupnym &eskym aktualng platnym prekladem, tzn. verzi NANDA
International: Osetrovatelske diagnozy. Definice a klasifikace 2009-2011 a Osetrovatelské diagnozy:
Definice a klasifikace 2012-2014. (¢esky pieklad originalu: KUDLOVA, P.)

1% Dle verze Osetrovatelské diagnézy: Definice a klasifikace 2012—2014 se doplnénim autorky Kudlové
jedna také o ,,Snahu zlepsit peci o viastni zdravi (00162)".

7 Dle verze Osetiovatelské diagnézy: Definice a klasifikace 20092011 spadala tato oSetfovatelska
diagnéza pod doménu 9 Zvladani / tolerance zatéze pod stejnym nazvem.

8 Dle verze Osetiovatelské diagnézy: Definice a klasifikace 20092011 spadala tato oSetfovatelska
diagnéza pod doménu 1 Podpora zdravi s ndzvem ,,Zhorsend schopnost péce o domacnost (00098).
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spanku byla vyjadiena pouze vstupnim piipadem (Marcelou), stejné jako ,,domaci
prace* pripadem Edou. NedoSlo vSak k potvrzeni verifikaénimi ptipady.

V doméné 5 Percepce / kognice byly zvazovany oSetfovatelské diagnozy ,,Zhorsend
pamet (00131)“, a ,ZhorSena verbdlni komunikace (00051)*. S oSetfovatelskou
diagnézou ,,ZhorSena pamét’ (00131)“ dale pracovano nebylo, jelikoz porucha paméti
byla vyjaddiena pouze vstupnim piipadem (Marcelou), nedoSlo vSak k potvrzeni
verifikacnimi pifipady. Taktéz s oSetfovatelskou diagndézou ,,.ZhorSena verbalni
komunikace (00051)* pro nedostatek relevantnich informaci nemohlo byt dale
pracovano.

V doméné 6 Sebepercepce nebyla zvazovana zadna osetifovatelska diagndza.

V doméné 7 Vztahy mezi rolemi byla zvazovana osetiovatelskd diagnoza ,,Neefektivni
plneni roli (00055)“. Pro nedostatek relevantnich informaci s ni nemohlo byt dale
pracovano.

V doméné 8 Sexualita byla zvazovana osetiovatelska diagnoéza ,,Sexualni dysfunkce
(00059)%. Vzhledem k faktu, ze nebylo splnéno kriterium pozadavku vyskytu také u tzv.
vstupniho ptipadu (Marcela), nebylo s touto oSetfovatelskou diagndzou dale pracovano.
V doméné 9 Zvladani / tolerance zatéze byly zvazovany oSetfovatelské diagndzy
,Obranné zvladani zdatéze (00071)“ a ,,Neefektivni popirdni'®® (00072)*. Pro nedostatek
relevantnich informaci ze strany ptipadii nedoslo k naplnéni diagnostickych komponent
zadné z vyse uvedenych osetiovatelskych diagnéz.

V doméné 10 Zivotni principy nebyla zvaZovana zadna oSetfovatelska diagndza.

V doméné 11 Bezpecnost / ochrana byla zvazovana oSetiovatelska diagnoéza ,,Riziko
padii (00155)*. Vzhledem k uddvanym projeviim kategorie ,,chize* bude s diagnos-
tickymi prvky této oSetfovatelské diagnozy pracovéano v selektivnim protokolu.

V doméné 12 Komfort byla zvazovana oSetfovatelska diagnéza ,Zhorseny komfort
(00214)“ a ,Snaha zlepsit komfort (00183)*. Vzhledem k absentujicim relevantnim
informacim po potvrzeni platnosti téchto oSetfovatelskych diagnéz stémito nebylo
nadale pracovano.

V doméné 13 Riist / vyvoj nebyla zvazovana zadna oSetiovatelska diagnoza.

Dle vySe uvedené diagnostické tivahy byl pro skupinu jedincii s roztrouSenou skler6zou

vytvofen selektivni protokol pro podporu ,validizace® diagnostickych prvkl (tj.

199 Dle verze Osetrovatelské diagnézy: Definice a klasifikace 2012-2014 se doplnénim autorky Kudlové
jedna také o ,,Neefektivni popirani skutecnosti (00072)%.
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urcujicich znakil, souvisejicich faktorl, event. faktorl rizikovych) téchto oSetfovatel-
skych diagnoz:

1) ,,ZhorSena télesna pohyblivost (00085)

2) ,,Zhorsena chiize (00088)*

3) ,,Unava (00093)“

4) ,Riziko padi (00155)

5.9 Selektivni protokol — platnost diagnostickych prvki vybranych oSetio-
vatelskych diagnéz NANDA International u souboru osob s roztrousenou

sklerozou

Dle vptedeslé podkapitoly prace uvedenych informaci bude na tomto misté
prezentovan selektivni protokol. Ten je tvofen vybranym souborem vybranych
oSetfovatelskych diagn6z NANDA International u souboru jedincli s roztrouSenou

skler6zou, ktefti tvofili piipady designu mnohopiipadové studie.

Sumarizace podkladovych informaci je nazorné¢ uvedena v nésledujicich dilCich

tabulkéach (Tab. 5x) takto:

Tab. 5a Selektivni protokol pro oSetfovatelskou diagnézu ,,ZhorSena télesna
pohyblivost (00085)

Tab. 5b Selektivni protokol pro oSetfovatelskou diagndzu ,.ZhorSena chiize
(00088)“

Tab. 5c Selektivni protokol pro ofetfovatelskou diagnozu ,,Unava (00093

Tab. 5d Selektivni protokol pro oSetfovatelskou diagnozu ,,Riziko pada (00155)*
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Tab. 5a Selektivni protokol pro oSetiovatelskou diagnézu ,,ZhorSena télesna

pohyblivost (00085) u zkoumaného souboru

Diagnostické prvky oSetiovatelské diagnézy

Urcujici

znaky

Souvisejici

faktory

Rizikové faktory

Ukotveni v datech — saturace vypovéd’mi

pripadi studie

Omezena
schopnost
provadet
hrubé
motorické

dovednosti

Omezena
schopnost
provadet
jemné
motorické

dovednosti

Depresivni

nalada

Neurosva-
lové

poskozeni

»Tak samoziejmé dostanu... jo, kieCe. A pak takhle
nehybu rukama® [Eda detailné ukazuje] (Eda)

,,KdyZ budu tak sedét... [ukazuje pozu a fiiuka, zveda
ruku]... podivej se, jesté jsem ju zvedl, ale za chvili to
pfijde, to bude v hajzlu, ja budu chrome;j* (Eda)

,Kdyz zapomene§ zvednout $picku u chize a jdes
raznym krokem, no tak samoziejmé spadne$ jak
ta svina. Kdyz spadnu pied... eeee... kdyZ jsem diive
jesté zdravej, nebo zdravej — vypadal jsem jako
zdravej — to, a pak se vali§ po zemi, jo, vSecko...
s kocarkem. Baba s jinym kocarkem si myslela, Ze
jsem ozralej, ze, samoziejmé... S tim se ¢lovek musi
srovnat a davat si pozor, prosté to... A tedka uz
tuplem nemam stabilitu...“ (Eda)

,,Ja nemam tedka koordinaci v rukach, pravou rukou
neudrzim, vidéls — prospisku. Padesat kilo udrzim, ale
jemna motorika, ne* (Eda)

»Nemoc mi vzala, ... Ze ja jsem miloval bojovy
sporty. A... délal jsem to... eeee... do ty vojny, nez...
nez mi na to pfi§li. Pak uz jsem nemoh’, nemél jsem
stabilitu. KdyZ ja jsem trénoval se zavienyma ocima,
na jedné noze techniky a tak... ono se nezda, ale je
potieba zrak, ze, k tomu, aby byla rovnovaha.
JenomzZze kromé toho je potieba chodidlo a vnimat
prosté podlahu a tak* (Eda)

,»Tak urcité to brnéni, jak nohy, tak ruce® (Kristina)
,»Ano. Nepfejdu most™. ... (...) ... ,,To ja se rozklepu,

zacne se mi motat hlava a nejde to* (Kristina)

»Iim ze ta chuze... ale celkové je to motorika.
Nenavlecu jehlu, mam problém s psanim,... [reflexe
bodu kiivky — jemna motorika] ... (...) ,,psani je pro
me taky problém. Jako nefikam, ze nemtzu, ale da mi
to stragné velké Gsili. Ze diiv ¢lovék psal tak n&jak
automaticky... A ted se Clov€k musi snaZit, jako
v prvni tiidé, pismenko za pismenkem. No a tim Ze ta

motorika nefunguje, tak ja kdyz vafim a krajim, tak
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Omezena
schopnost
provadet
jemné
motorické

dovednosti

zpravidla se pofezu (smich), nebo popalim, jo a tak...
(smich) (Marcela)

»Ja tieba umim $it na Sicim stroji, ale potfebuju lidi,
ktefi by mi navlikali jehlu* (smich) (Marcela)

,,N000, do toho jsem délal... v tu dobu jsem délal jeste
aj zavodné karate a v§echno mozny, ted’ka si neobuju
ponozky, jooo*. [smich] (Eda)

,Ja nemam tedka koordinaci v rukach, pravou rukou
neudrzim, vidéls — prospisku. Padesat kilo udrzim, ale
jemna motorika, ne* (Eda)

,,No, dokdZe m¢ nasrat, kdyZ piju kafe a te€e mi to na
Cisty triko bily jo... dneska né, tak jsme v pohodé“
[ukazuje na triko] (Eda)

,Takze, jsem tam pfiSel, ta to... fikdm je to Spatny, na
ruku nemiizu, t€Zko mizu néco délat™ (Eda)

,»Vsude je potieba zivotopis napsat a tak, a... ani na
tom pocitaci to neudélam, to vsak...“ (Eda)

A tak jim musim fict, ze neudrzim propisku tfeba
a tak [odevzdani v hlase], aspon n&jakou parafu, oni
vijou, Ze to jsem ja, takze tak* (Eda)

,,Ani jsem nebyl nachlazenej, nic, prosté¢ zhorSilo se
mi ta ruka a... prosté to ¢lovék neovlivni. Ale naproti

tomu nendu!“ [vitézstvi v hlase] (Eda)

Posturalni

nestabilita

,,Ja n€kdy jako asi dostate¢né nezvednu nohu, nebo ja
nevim, a prosté najednou spadnu” (Marcela)

A takova horsi stabilita. A to je od toho, to vlastné
furt... a Gnava, ale enormni Unava ale. Po t¢ dvanacté
hoding, to je....”

,,Kdyz zapomene§ zvednout $picku u chize a jdes
raznym krokem, no tak samoziejmé spadne$ jak
ta svina. Kdyz spadnu pied... eeee... kdyZ jsem diive
jest€ zdravej, nebo zdravej — vypadal jsem jako
zdravej — to, a pak se vali§ po zemi, jo, vSecko...
s kocarkem. Baba s jinym kocarkem si myslela, Ze
jsem ozralej, ze, samoziejmé... S tim se ¢loveék musi
srovnat a davat si pozor, prosté to... A tedka uz
tuplem nemém stabilitu...* (Eda)

»Nemoc mi vzala, ... Ze ja jsem miloval bojovy
sporty. A... délal jsem to... eeee... do ty vojny, nez...
nez mi na to pfi§li. Pak uz jsem nemoh’, nemél jsem
stabilitu. KdyZ ja jsem trénoval se zavienyma ocima,

na jedné noze techniky a tak... ono se nezda, ale je
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Posturalni

nestabilita

Zmény

chize

potieba zrak, ze, k tomu, aby byla rovnovaha.
JenomzZze kromé toho je potieba chodidlo a vnimat
prosté podlahu a tak* (Eda)

»Tedka aj kdyZ mam otevieny oci, stoupnu na jednu
nohu, prosté€ uz se kymacim, uz skacu — spadnu” (Eda)
»Tak ja mam poskozenou pravou stranu celkove...“
[smutek v hlase] (Kristina)

wJsem ochrnula na pilku téla, na pravou stranu.
Ale totalng jako. Ze pak jsem padala“ (Kristina)
Brnéni v patefi. (tazatel) ,,To mam potad. Takze dame

za deset” (Kristina)

,,Ja nékdy jako asi dostatecné nezvednu nohu, nebo
j& nevim, a prosté najednou spadnu” (Marcela)

»A ted’ jsme normalné §li, relativné po rovné cesté,
a ja jsem, ja nevim pro¢, znic¢ehonic spadla“ (Marcela)
,,Kdyz zapomene§ zvednout $picku u chize a jdes
raznym krokem, no tak samoziejmé spadne§ jak
ta svina. Kdyz spadnu pied... eeee... kdyZ jsem diive
jesté zdravej, nebo zdravej — vypadal jsem jako
zdravej — to, a pak se vali§ po zemi, jo, vSecko...
s kocarkem. Baba s jinym kocarkem si myslela, Ze
jsem ozralej, ze, samoziejmé... S tim se ¢loveék musi
srovnat a davat si pozor, prosté to... A tedka uz
tuplem nemém stabilitu...* (Eda)

A problémy s chizi tedy byly nékdy? ,,Uréité ano*
(Kristina)

Jenom tro§ku zakopavam, ale v pohod&™ (Kristina)
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Tab. Sb Selektivni protokol pro oSetirovatelskou diagnézu ,,ZhorsSena

chiize (00088)* u zkoumaného souboru

Diagnostické prvky oSetiovatelské diagnézy

Ukotveni v datech — saturace vypovéd’mi

Ur¢ujici Souvisejici . . .
Rizikové faktory pripadu studie
znaky faktory
,,Ja n€kdy jako asi dostate¢né nezvednu nohu, nebo ja
Depresivni nevim, a prosté najednou spadnu” (Marcela)
nalada »A ted’ jsme normalné §li, relativné po rovné cestg,
ZhorSena L
a ja jsem, ja nevim pro¢, zni¢ehonic spadla® (Marcela)
schopnost . .
) A takova horsi stabilita. A to je od toho, to vlastné
chodit po
) furt... a Gnava, ale enormni Unava ale. Po t¢ dvanacté
nerovnych Neuro- . )
G hoding, to je....“ (Marcela)
povrsic muskularni . .
A problémy s chiizi tedy byly nékdy? (tazatel) ,,Urcité
poskozeni

ano* (Kristina)

,Jenom tro§ku zakopavam, ale v pohodé™ (Kristina)

Tab. 5¢ Selektivni protokol pro oetiovatelskou diagnozu ,,Unava (00093)%

u zkoumaného souboru

Diagnostické prvky oSetiovatelské diagnézy

Ukotveni v datech — saturace vypovéd’mi

Ur¢ujici Souvisejici . . .
Rizikové faktory pripadu studie
znaky faktory
,,0d toho, co mi fekl, radsi to neuzivejte, tak se tvatim,
Psycho- 3 e e RV
7e to uzivam, ale neuzivam to, protoze on fikal, Ze na
enni .. N L
& tu eresku mam injekce, Ze prosté jako bez toho
deprese s, , «
(deprese) Medrolu je ¢loveék vice unaveny, ale takhle radsi
unava, nez potize s tlakem. (Marcela)
(...) ... ,to ja dopoledne jsem jesté svézi“. [komparace
stavu Unavy se znamou zdfivejsitho setkavani
v neziskové organizaci] (Marcela)
Uvadi pocit Unavu, jako, to akceptuju, protoze kdyz jsem parkrat
tinavy*” to piekonala, jo, tu Unavu, tak pak jako kdyz pfisla
Fyziolo- .
Y ataka, tak mi bylo hodné¢ blbé€. Pii eresce tu unavu
ické o N e y w
& nesmi§ piekonat. ProtoZze pak pfijde néco hor§iho*
(onemoc.)

(Marcela)

Ta tnava, ta bude furt. ZvIast kdyz se budu snazit
vyhnout tomu Medrolu, ten nepomahal v té nemoci,
ale byl i proti té inaveé™ ... (...) (Marcela)

Je jesté néco, co ten Eloveék bez nemoci fakt nema?

(tazatel) ,,Tak unava“ (Kristina)

290 NANDA International. OSetFovatelské diagnézy. Definice a klasifikace: 2012-2014.
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Tab. 5d Selektivni protokol pro oSetirovatelskou diagnozu ,,Riziko pada (00155)«

u zkoumaného souboru

Diagnostické prvky oSetiovatelské diagnézy

Urcujici Souvisejici
Rizikové faktory
znaky faktory

Ukotveni v datech — saturace vypovéd’mi

pripadi studie

Dospéli:
(Pady

v anamnéze)

,,Ja n€kdy jako asi dostate¢né nezvednu nohu, nebo ja
nevim, a prosté najednou spadnu” (Marcela)

»A ted’ jsme normalné §li, relativné po rovné cests,
a ja jsem, ja nevim pro¢, zni¢ehonic spadla® (Marcela)
»-..  to jako, vzhledem k tomu, ze padam
zni¢ehonic“... (...),,a syn mi fika: ,,mami tady byla
rovina“ ... ,ja nevysvétlim, pro¢ jsem spadla“ (...)
,ZhorSeni, no, to bude... fest. Ale chodit budu furt,
akorat budu vic padat (smich). Hlavn¢ abych si
neldmala kosti, jinak je to dobry, né&jaké odfené
koleno®... (smich) (Marcela)

Jsem ochrnula na pulku téla, na pravou stranu. Ale

totalné jako. Ze pak jsem padala“ (Kristina)

Fyziologické

(potize s chuizi)

A takova horsi stabilita. A to je od toho, to vlastné
furt... a Ginava, ale enormni inava ale. Po té dva-nacté
hoding, to je...“ (Marcela)

Takze bylo mi furt zle a tak, jo, zvracel jsem, aZ jsem
uplné takhle byl takhle zkiivenej [ukazuje konkrétni
krkolomnou pozu] (Eda)

»Tak ja mam poskozenou pravou stranu celkove...“
[smutek v hlase] (Kristina)

»Tedka aj kdyZ mam otevieny oci, stoupnu na jednu

nohu, prosté€ uz se kymacim, uz skacu — spadnu” (Eda)

Fyziologické
(Problémy nohou)

... a to s tou nohou [poukazuje na bolesti kotniku po
jeho vymknuti], to se moc neda... Jako kdyz chodis,
tak to neboli, jen kdyz jdes do schodu...“ (Marcela)
,Ifeba jsem prestala citit nohy a diagnéza byla
,.Spatné utazeny boty* (Kristina)

,...a pak dal§i problémy, co si myslim, ze souviselo
s ereskou, jako rtizné brnéni a tak* (Kristina)

,.Byly — necitlivost dolnich koncetin® (Kristina)

,»Tak urcité to brnéni, jak nohy, tak ruce™ (Kristina)
»Tak ja mam poskozenou pravou stranu celkove...”

[smutek v hlase] (Kristina)
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Fyziologické
(Oslabeni dolnich

x40 201
koncetin™")

Fyziologické
(Snizena sila

dolnich kon¢etin)

,Ifeba jsem prestala citit nohy a diagndza byla
,.Spatné utazeny boty* (Kristina)

,...a pak dal§i problémy, co si myslim, ze souviselo
s ereskou, jako rtizné brnéni a tak* (Kristina)

,.Byly — necitlivost dolnich koncetin®“ (Kristina)

,»Tak urcité to brnéni, jak nohy, tak ruce™ (Kristina)
»Tak ja mam poskozenou pravou stranu celkove...

[smutek v hlase] (Kristina)

Fyziologické
(Zhorsena

rovnovaha)

»A ted’ jsme normalné §li, relativné po rovné cesté,
a ja jsem, ja nevim pro¢, zni¢ehonic spadla® (Marcela)
A takova horsi stabilita. A to je od toho, to vlastné
furt... a Gnava, ale enormni Unava ale. Po t¢ dvanacté
hoding, to je...“ (Marcela)

»Nemoc mi vzala, ... Ze ja jsem miloval bojovy
sporty. A... délal jsem to... eeee... do ty vojny, nez...
nez mi na to pfi§li. Pak uz jsem nemoh’, nemél jsem
stabilitu. KdyZ ja jsem trénoval se zavienyma ocima,
na jedné noze techniky a tak... ono se nezda, ale je
potieba zrak, ze, k tomu, aby byla rovnovaha.
JenomzZze kromé toho je potieba chodidlo a vnimat
prosté podlahu a tak* (Eda)

»Tedka aj kdyZ mam otevieny oci, stoupnu na jednu
nohu, prosté€ uz se kymacim, uz skac¢u — spadnu” (Eda)
»Jsem ochrnula na pilku téla, na pravou stranu.

Ale totalng jako. Ze pak jsem padala“ (Kristina)

2 NANDA International. OSetFovatelské diagnézy. Definice a klasifikace: 2012-2014.
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6 DISKUSE — LIMITY A PRINOSY STUDIE, ZHODNOCENI
VYSLEDKU PRO VEDNI OBOR A PRAXI

Realizovany kvalitativni vyzkum smétfoval k naplnéni nékolika cili a vyzkumnych
otazek. Ty byly voleny, mj., s ohledem na moZnost aplikace do oSetfovatelské vedy.
Vzhledem k tomu (jak jiz bylo konstatovano), ze nebyly dohledany vysledky vyzkumd,
které by v oSetfovatelském vyzkumu uZzivaly danou kombinaci technik (metod) sbéru
dat, uzitou triangulaci, nebo aplikaci do oSetfovatelské védy, bude diskuse tvotfena spise
celkovym zhodnocenim realizovaného vyzkumu (tj. jak piinosy, tak limity studie),
moznostmi vyuziti metodického pfistupu v oboru oSetfovatelstvi, a poukazanim na

aktudlni potfebu a pozadavek kvalitativniho vyzkumu v oSetfovatelstvi.

6.1 Vhled do hodnoceni piipadit mnohopiipadové studie

Kazdy z ptipadl vnesl do studie néco jedine¢ného, kazdy ptipad mél rozdilny sdélovany
piibéh a také rozliny zptsob jeho sdéleni. Jak poukazali také autofi Killick a Allan
(2001), shodné lze tici, ze sdélované piibéhy maji velky spoleensky vyznam v tom
smyslu, Ze se vztahuji k danému posluchaci tim, ze jsou vypravény z n¢jakého divodu.
Realizovanému kvalitativnimu vyzkumu piedchazela pilotni studie. T¢é byli ucastni ti
ptipady, pficemz vysledky bylo moZno analyzovat pouze u dvou znich. Vysledky
ptipadu Libusky (s depresi) nebylo moZzno zpracovat, a to pro aktualni vykonnostni stav
ucastnice. Naopak cennd data metodika pfinesla u ptipadu Marcely (s roztrouSenou
skler6zou) a u ptipadu Honzy (s diabetem mellitus). Nelze jednoznacné fici (po prvotni
zkuSenosti s metodikou), ze ji nelze uplatnit také u osob s depresi. Vzdy vSak bude
velmi zalezet na formé, typu a symptomatologii deprese, ktera je nejvice ovliviiujicim
faktorem pro vedeni rozhovoru, ziskavani kvalitativnich dat a navéazéni efektivni
kooperace mezi G€astnikem (ptfipadem) a tazatelem (vyzkumnikem).

Samotného kvalitativniho vyzkumu se zacastnily Ctyii ptipady (Marcela — vstupni
piipad, Eda, Kristina a Adélka). Vzhledem k tomu, Ze nejsou zcela jasné a pregnantné
vymezena kriteria vymezujici pocet piipadi designu mnohopiipadové studie, povazuji
pocet piipadi za adekvatni (tzn., ze byl naplnén pozadavek ,,minimalné dvou ptipadi*).

Osloveno vSak bylo vice nez dvacet vhodny osob, které by na vyzkumu — v roli ptipadu
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— mohly participovat. Za nejvétsi problém sméfujici k nezarazeni osob do zkoumaného
souboru lze povazovat piedevSim ochotu osob, geografickou vzdalenost, narocnost
na Cas, nutnost akceptovat aktudlni zdravotni stav a fazi onemocnéni. Zajimavym
zjisténim bylo postupné ,,odmlceni* se osob, které jiz byly kontaktovany, které se samy
(napf. na vyzvu na Facebooku) k tcasti pfihlasily, ale dale jiz kontakt nebyl udrzen.
Vzhledem k tomu, ze vstupni ptipad (Marcela) nebyla aktudlnim pfijemce oSetfovatel-
ské / zdravotnické péce, musel byt tento fakt respektovan jako nezbytny pozadavek pro
vybér dalSich piipadi (tzn. ptipady verifikacni skupiny). Z tohoto divodu napt. nebyla
kontaktovana neurologicka oddéleni, oddéleni rehabilitace ¢i nemocni¢ni zatizeni,
stejné jako organizace pracujici s danou cilovou skupinou apod.

VSichni Gcastnici studie byli velmi vstticni, pohotovi a ochotni vypravét sviyj piibéh.
Kromé piipadu Adélky vSichni taktéZ souhlasili s nahradvkou vedeného dotazovani na
diktafon. Divodem pro neakceptaci nahravky u Adélky mohl byt diivod anonymity,
moznost odkryvani velmi niternich zaleZitosti (pfedev§im vzhledem k v€ku ucastnice),
nebo také moZna piftomnost jejiho ptitele podas rozhovoru. Zadny z ptipadi v dobé
ziskavani dat neuzival kompenzaéni ani jiné pomucky. V pracovné autora (tazatele)
byly realizovdny rozhovory s Marcelou a Edou, vprostfedi Centra praktickych
dovednosti FZV UP v Olomouci pak rozhovory s Kristinou a Adélkou. Kromé Marcely
vSichni castnici vyzkumu zachytili ndkres Zivotni kiivky na jeden arch, Marcela volila
pro kresbu archy dva. VSichni ke kresbé volili oby¢ejnou tuzku s tim, Ze vSichni také
implicitn€ pocitali s moznosti gumovani, ktera v§ak povolena nebyla.

Symptomatologie onemocnéni roztrouSenou skler6zou byla u jednotlivych ptipada
velmi bohatd. Slo vSak nalézt jistou similaritu, a to predevdim v pribéhu asu (dle
nakrest zivotnich kfivek). Byly tak vymezeny ¢asové oblasti ,,obdobi pfed diagnézou®,
,obdobi stanovovani diagnézy®, ,,obdobi symptomatologie, limitace zivotniho stylu*
a ,,obdobi budoucnosti®.

Castym poéinajicim limitujicim symptomem byly vypadky vidéni, poruchy chiize,
toCeni hlavy, inava, poruchy spanku nebo také poruchy jemné i hrubé motoriky. Lze se
setkat s obdobimi, ktera piedurcuji obdobi diagnostiky onemocnéni, a to v podobé
dlouhodobé¢ psychické zatéze, zivotni nejistoty, ,,pfechazeni nemoci®, stavu obrovského
pracovniho nasazeni nebo problémil v osobnim &i rodinném Zivoté. Casto diskutovanym
problémem byla také pfitomnost deprese a stavy brnéni (s dalSimi dopady na Siroké

spektrum béznych aktivit).
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Zivotni kiivky Marcely, Edy a Adélky byly nakresleny v obou dimenzich schématu,
které pomysiné délily k¥ivku na oblast pozitivni a na oblast negativni. Zivotni k¥ivka
Kristiny — pfestoze v ni byly zachyceny Cetné vzestupy a pady (které v podob¢ limitt
zivotniho stylu byly redukovany) — byla zachycena nad délici hranici ndkresu pro

zachyceni kiivky.

6.2 Diskuse k vyzkumu (a metodologii) Zivotniho stylu v oSetiovatelské védé

Jak jiz bylo konstatovano, v oSetfovatelskych védach, stejné jako v dalSich spolecensko-
veédnich 1 lékatskych disciplinach, je pracovano piedevSim s pojmem ,zdravy Zivotni
syl (angl. ,healthy lifestyle*). Ten je operacionalizovan do subkategorii tykajici se
oblasti stravovani, pohybové aktivity, podpory zdravi, uzivani navykovych latek,
obezity apod. Napt. vysledky vyzkumu autort Grov, Fossd a Dahl (2011), ktera
v podobé¢ komparativni a kontrolované studie porovnavala jedince po rakovinném
onemocnéni (do 5 let a po 5 letech), pracovala s pojmem ,zivotni styl“ v podobé
proménnych , kufactvi®, ,BMI*“ a ,jarovn¢ fyzické aktivity*.

Vzhledem k tomu, ze autorem prace je pojem ,zZivotni styl* chapan §iteji, predevsim pro
jeho afinitu k dopadiim chronického onemocnéni, a také pro obsahovou nejednotnost
vyse uvedenych pojmi, nebylo mozné vysledky vyzkumu piimo komparovat s jinymi
studiemi.

Vyzkumu Zzivotniho stylu v oSetfovatelstvi, dle dohledanych publikaci, se v databazi
EBSCO vénovaly dva ¢lanky. Prvni z nich s nazvem The Patient Health Questionnaire
(PHQ-9) Scores and the Lifestyles of Nursing Students (Urasaki et al., 2009), druhy pak
s nazvem Comparison of the health-promoting lifestyles of nursing and non-nursing
students in Istanbul, Turkey (Gulbeyaz et al., 2008). Po dikladném prostudovéani obou
lze konstatovat, ze jejich zaméfeni je ptili§ vzdalené od tématu dizertacni prace, a tak
vysledky nebyly komparovany.

V databazi ProQUEST*”* bylo dohleddno celkem 14 zaznami. Po jejich analyze
se jednalo o 7 dizertacnich praci a dostupné recenze knih. Jediny ¢lanek se tematicky
vztahoval na oblast akceptace posledni faze Zzivota (koncept ,the end of living™)

v oblasti onkologické péce.

292 pozn. autora: zadani hledani s uZitim vyhledavaci strategie ,,everywhere in TOPIC, ABSTRACT and
FULLTEXT* s klicovymi slovy ,life style” (varianta: , lifestyle — OR ,research® — AND ,,method**
AND ,,nurs*“ (Citation style: ProQuest Standard).
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Mimo databazova rozhrani byly dohledany dalsi 2 ¢lanky. Prvnim z nich byl ¢lanek
s nazvem Primary and secondary barriers to physically active lifestyles for adults with
leasing disabilities autori Messent, Cooke, Long (1999), druhym pak Somatically
ill persons’ self-nominated quality of life domains: review of the literature and
guidelines for future studies autorti Taminiau-Bloem et al. (2010). Prvni se v€noval
dospélé populaci se specialnimi vzdélavacimi potiebami, druhy oblasti kvality zivota.
Vzhledem odklonu od tématiky dizertacni prace nebyly ani tyto texty do mozné
komparace vysledka zahrnuty.

Jako posledni byl dohledan clanek, ktery se zaméfil na oblast specidlnich vzdélavacich
potteb, avSak u jedinci s mentdlnim postiZzenim. Byl publikovan autory Neumayer
a Bleasdale (1996). Ustfedni oblasti z4jmu byla oblast Zivotnich a osobnich preferenci
v Zivotnim stylu vySe uvedené cilové skupiny. Bylo zde uZzito techniky polostruktu-
rovan¢ho interview, a to u 30 dospélych osob s mentdlnim postizenim (Zijicich
v Australii). Cilem bylo posoudit jejich hodnoty, postoje a prefe-rence vztazené na
oblasti domacnosti, prace, volného ¢asu a vztaha.

V oblasti ,limitd a Zivotniho stylu“ byla dohledana jedina studie. Ta vSak byla
zaméfena na problematiku zivotniho stylu v marketingu (pfesnéji v oblasti vztahu
»zakaznik — reklama®) autorti Aaker, Fuse, Reynolds (1982). Stejné tak systémové
review a metaanalyza autorského kolektivu Gillies et al. (2007), kterd byla zamétena
mj. na intervence Zivotniho stylu na podporu zdravi (prevenci) u diabetu mellitus
2. typu, smérovala do oblasti randomizované kontrolni studie sterminem ,zdravy
Zivotni styl* (ten byl strukturovan do podoblasti stravovani a pohybové aktivity,
farmakoterapii a uziti perordlnich antidiabetik, véetné ¢inskych bylinnych 1é¢iv — to vSe
smérem k chronickému onemocnéni — diabetu).

Pohledem metodiky vyuzitelné v oblasti vyzkumu Zivotniho stylu byla dohledana také

studie popisujici metodiku vyzkumu. Byla zalozena na nastroji VALS>*

a jeho
komparaci s hodnotami, métenych nastrojem The List of Value (Kahle, Beatty, Homer,
1986). Vzhledem k faktu, Ze cilovou skupinou byli spotiebitelé, nemohly byt tyto
vysledky akceptovany pro nasledné vyuziti v komparaci.

Dalsi hledani v databazich ukazalo na fakt, Ze vyzkum zivotniho stylu byl vztazen napf.

k oblasti:

29 pozn. autora: tj. Values and Life Style.
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a) psychiatrického vyzkumu (Gutmann, 2007), vyzkumu ,,cancer-research*
(Celentano, 1991);

b) socialni mobility (G6tz, Ohnmacht, 2009; Stein, 2005 aj.); socialni akce ve
spolec¢nosti (kupt. Brun, Fagnani, 1994; Wynne, O’Connor, 1998);

c) tzv.,yvelkych pti¢in umrti* (Willett, 2002);

d) socidlni nerovnosti (Bogenhold, 2001; Gullestad, 1989 aj.);

e) chovani ve (stavu) zdravi (McQueen, 1987);

f) velmi odliSnych od zaméfeni a chapani Zivotniho stylu smérem k dizertacni praci

(ptevaha dohledanych studii).

6.3 Diskuse k metodé Zivotniho pFibéhu

V dohledanych zahrani¢nich ¢lancich se l1ze setkat s uzitim Zivotniho piibéhu (nebo jeho
dil¢i podobé — vypravénim) u cilové skupiny osob s demenci nebo osob starych
(Clarke, Hanson, Ross, 2003 ; Hansebo, Kihlgren, 2000; McKeown et al., 2010;
Russell, Timmons, 2009; Thompson, 2011). V téchto piipadech bylo koncepéné

I v . . . 204
pracovano s ozna¢enim techniky jako tzv. , life story work*

. Nutno vSak poznamenat,
7e tento piistup inklinuje spiSe k technice reminiscence” (kde je rovnéz vyuzito
vypravéni o dosavadnim zivot€), nikoliv jako technice pro sbér empirickych, ve
vyzkumu uplatnitelnych dat. Ze studii vyplyva zavér, ze snaha zlepSit porozuméni
jedinci, zdokonalovani vztahu a asistence cilové skupiné vyrazné podporuje indivi-
dualng koncipovanou pé&i*®®. Objevuji se aplikace do praxe v podob& psychologické
intervence a zkvalitnéni poskytované péce (Thompson, 2011, p. 16).

Bylo dohledano systematické literarni review autori McKeown, Clarke a Repper
(2006). To bylo zaméfeno na uziti ,,/ife story work* v oblasti zdravotni a socialni péce.
Vysledky systematické prace uvadéji, ze metoda Zivotniho pfibéhu byla uzita predevsim
u starsSich osob trpicich demenci. Déle bylo poukdzano na fakt, Ze metoda mize

zlepsit zaklad pro poskytovani individualizované péce, zdokonalit oblast posuzovani

a také muze zlepSit vztahy mezi poskytovateli a prijemci pée, vCetné¢ rodinnych

29 pozn. autora: v zahrani¢nim kontextu je jsou jako synonyma pojmu ,./ife story work* chapany také
pojmy ,life story* nebo , life history™.

% pro &esky socio-kulturni kontext 1ze vyuzit dostupného definovani pojmu , Zivotni pribéh* smétujiciho
spise do oblasti reminiscence napf. s pomoci definice autorek Klevetové a Dlabalové (2008): ,,Zivotni
pribéh tvori vSechny §tastné i nest’astné chvile, které ¢lovek prozil od zacatku svého zivota az do jeho
konce*.

2% pozn. autora: v zahrani¢nim kontextu je b&né pracovano s pojmem ,person-centered care®, ktery je

Ve

v nasich podminkach nejéastéji (obsahove) ptirovnavan k ,,individualizované osetrovalske peci“.
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prislusnikt a peCovatell. Jako nejcastéji uzivany piistup byl vyuzivan v podobé knih
(,,life story books*).

Titiz autofi (McKeown et al.,, 2010) jako jedini (dle dohledanych publikovanych
vysledkli vyzkumu) uzili stejného designu vyzkumu v podobé mnohopripadové
studie. Jejich studie byla realizovana u starSich osob s demenci, vyuzivala technik
polostrukturovanych rozhovort, pozorovani a konverzaci. Soucasné bylo vyuzito
nastroje NHS Health and Social Care Trust. Vysledky byly aplikovany do praxe
smérem k potfebam rodiny a pecujicich osob.

Narativniho pfistupu k designu piipadové studie v oSetfovatelstvi vyuzili také autofi
Dysvik, Sommerseth a Jacobsen (2011). Zaméfili se na zkuSenosti nemocnych
s ptitomnou chronickou bolesti a hledisko zlepSeni tohoto faktu v oSetfovatelské péci.
Soucasné¢ bylo vyuzito také obsahové analyzy. Z vysledki lze vybrat dualezité
konstatovani, a to, Ze narativnim piistupem doSlo k lepSimu pochopeni Zivota osob
s chronickou bolesti na podkladu informaci, které byly ziskany z vypravéni, a mohly tak
poslouzit ke zlepSeni soucasn¢ho stavu oSetfovatelské praxe zaméfené na tento
fenomén.

Autor Hewitt (1998) realizoval kvalitativni studii vyuZivajici metody Zivotniho ptibéhu
také u jedinci se specialnimi vzdélavacimi potiebami (bylo vyuzivano tzv. ,life story
books*). Na stenou cilovou skupinu poukazali také v systematickém literarnim
piehledu autofi McKeown, Clarke a Repper (2006, p. 237). DalSimi cilovymi skupinami
byly déti (Ryan, Walker, 1985, 1993), starSi osoby na liZkovych oddélenich (Clarke,
2000; Clarke et al., 2003), osoby v oSetiovatelské a reziden¢ni péci (Hansebo,
Kihlgren, 2000). Jedna dohledand publikovana studie (randomizovana kontrolovand)
byla zaméfena na efektivnost ,/ife story review' ke snizeni depresivity u 26 starSich
Ciiant (60 let a vice) v Singapuru (Chan et al., 2013). Prostiedkem bylo uZiti , /ife story
books* v podobé¢ pribézného vytvareni po dobu intervencniho sledovani (8 tydna).
Thompson (2011, p. 16) poukdzal také na moznost vyuziti Zivotniho piibéhu
v navaznosti na spolupraci s rodinou seniora. McKeown et al. (2006) poukézali na
fakt dtlezitosti nahrdvani vypravénych piibéhii. Dalsi autofi (Bruce, Schweitzer, 2008;
Gibson, Carson, 2010 aj.) poukdzali na dilezité konstatovani, Ze nejde jen o vypravéni
(jako prostredek), ale predevSim evaluaci dosavadniho Zivota, kritické zhodnoceni
soucCasnosti a také vyhlidek do budoucnosti, které¢ se odvijeji od ptéani jedince. Studie
Russella a Timmonse (2009, p. 28) byla realizovana u 5 klientli s demenci v zatizenich

nasledné péce, pticemz vedené rozhovory trvaly v priméru kolem 45 minut. Také zde
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vyzkumnik nésledné ,rekonstruoval®“ ziskané ptfibéhy klientli s dirazem kladenym
na porozuméni dileZitych meznikii sdéleného piibéhu. Autofi poukazali na fakt,
ze vSechny Zivotni pfib&hy byly velmi odliSné a skupina participantli vyzkumu byla
zna¢né¢ nehomogenni. Studie prokazala, ze komunikace a porozuméni bylo moZné,
avSak — pro ptitomnost lé¢kaiské diagndzy demence — velmi naro¢né.

TaktéZ jsou zminovany razné formy (,,formaty*) pro praci s ,life story work. Jsou

jimi kupt. knihy (,Jife story books*"’«

), letdky, brozury (,,leaflets*), kolaze (,collages*),
krabice paméti, pamétové — vzpominkové boxy, boxy vzpominek (,;nemory boxes*)
nebo elektronické formaty (,.electronic formats®) (Carr, Jarvis, Moniz-Cook, 2009;
Jarvis, 2001; Thompson, 2011 aj.).

Shodné vsak je obvykle pracovano s konkrétnimi ,krizovymi body®, tak jak bylo
vyuZito v autorské metodice vyzkumu. Thompson (2011, p. 18) poukazuje shodné
s vysledky dizertatni prace na diilezitost obsahu sméfujici pravé k oném bodim
(,person’s life milestone*), ke kterym vSak, na rozdil od oblasti odvijejici se od
chronického onemocnéni, fadi napf. misto narozeni, obdobi Skolni dochazky, rodinny
zivot, prazdniny (volny Cas) a zaméstnani.

Cetné studie pracujici s metodou Zivotniho ptibéhu (vypravéni) uZivaji definice ,life
story work* autora McKeowna et al. (2006). Tu lze vymezit jako ,,pojem vychazejici
z biografickych pristupl v oblasti zdravotni a socialni péce, ktery dava lidem ptileZitost
mluvit o svych zivotnich zkuSenostech* (2006, p. 28; McKeown, Clarke, Repper, 2006,
p. 238; Murphy, 2000). Nutno vSak poznamenat, ze ,/ife story work* se v zahrani¢nim
kontextu povazuje za zastfeSujici pojem pro ruzné dil¢i piistupy (biografie, Zivotni
historie, zivotni ptibéh). Také ztohoto divodu, jak uvadé¢ji autofi Popay, Rogers,
Williams (1998) nebo Dixon-Woods, Fitzpatrick, Roberts (2001), v soucasné dobé
neexistuje Zzadny obecné ustileny (a odbornou veiejnosti) ,,odsouhlaseny* pristup
k ,life story work® jako Cisté kvalitativni vyzkumné strategii. Dale je mozno shrnout
soucasny stav védeckého poznani tak, Ze vyzkumy uzivajici ,[life story work® byly
dosud zamétfeny pouze na subjektivni vyznamy ,,life story work* pro oSettujici personal
(McKeown, Clarke, Repper, 2006, p. 269).

Na moznou praci s ptanimi a predevsim potfebami, které¢ jsou deklarovany skrze

zivotni ptibeh (a jeho vypravéni), poukazala opét autorka Thompson (2011, p. 18).

27 pozn. autora: jak je uvedeno v systematickém literarnim piehledu (McKeown, Clarke, Repper, 2006),
z publikovanych vysledkd vyzkumt vyplynulo, Ze vétSina ,knih“ byla vytvafena soucasné se
samotnym ucastnikem (tj. nemocnym), jeho rodinou a jim oznadenymi blizkymi, a to nejéastéji
prostfednictvim rozhovoru.

148



Sumarizaci informaci Ize konstatovat, ze vyhody prace s zivotnim piibéhem jsou
pfedevSim lepsi pochopeni osobnosti prijemce péce a diiraz kladeny na individu-
alné koncipovanou péci (Hansebo, Kihlgren 2000; Murphy, 2000), lepsi vztahy mezi
peCujicimi rodinnymi prislusniky a zaméstnanci lizkovych zdravotnickych zafizeni
(Clarke, Hanson, Ross, 2003), nebo také podpora participativni péce (Kellett, Moyle,
McAllister, 2010). Za nesporny benefit autofi Clarke et al. (2003) povazuji moznost
,,vidét za pacienta® skrze vypravéni a zivotni piib&h.

Na problematiku vyuziti zivotniho pfibéhu (a vypravéni) byla zamétena také studie
Kealla et al. (2011). Svym obsahem byla zaméfena na problematiku Zivotniho
pribéhu, odpousténi a odkazovani (do budoucnosti) u jedinci s Zivot omezujicimi
onemocnénimi’®™. Cilem studie bylo zkouméni vniméni takto nemocnych jedinct
(jak v pozitivni, tak negativni dimenzi). Shodn¢ s autorem dizertacni prace uzitou
metodikou byla také studie Kealla et al. (2011) podrobena kvalitativni analyze vypovédi
participantll, které vSak byly zacileny na jiZ realizované intervence. Uzitou metodou
analyzy kvalitativnich dat byla interpretativni fenomenologickd analyza. Studie byla
realizovana u 11 jedincl (nemocnice a hospicova zatizeni) a mezi hlavni oblasti patftily
zhodnoceni dosavadniho Zivota (,/ife review*), sou€asna situace (,,current situation*),
a dédictvi (odkaz) / principy (,,legacy / principles*).

V tuzemskych publikac¢nich vystupech byl Zivotni pfibéh jako vyzkumna metoda uzit
kupt. ve studii snazvem ,Zivotni piibéhy mladych lidi — vvahy o piinosu 1é¢by*.
Zkoumany soubor byl tvofen 9 mladymi lidmi, klienty nizkoprahového zatizeni
v Norsku, se kterymi byly vedeny rozhovory. Vypovédi participanti byly analyzovany
s pomoci tzv. chronologické narativni analyzy. Ta vyuziva cile zmapovani vlastnich
problémovych oblasti, identifikovat ustfedi téma a zjistit aktudlni postoj participanti
k pfedmétnym otazkam v soudasnosti a jejich Givahy o budoucnosti (Zivotni piib&hy
mladych lidi — tivahy o pfinosu 1é€by, 2010, online).

Zde je spatfovana similarita obsahové koncepce studie s vyzkumem dizertacni prace,
stejné jako Casové hledisko (soucasnost — budoucnost), které koreluje s identifikaci miry
prozitku dané udalosti na Cantrilové zebticich. Shodné s uzitou chronologickou
narativni analyzou, také autorsky vyzkum vyuzival celkovou analyzu, identifikaci

obsahu sd€leni obsazenych v piibézich participantt. Jelikoz ,norska studie®

28 pozn. autora: z angl. , life-limiting illnesses.
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nevyuzivala designu mnohoptipadové studie, nebyly pfipady mezi sebou (a k sob¢)
komparovany.

Vyse uvedené oblasti (tj. adiktologie) je pfibuzna také oblast poradenska. V této sfére
byla publikovana studie ,,Vyuziti metody ,, Life stories‘ v poradenstvi (Bartlova, 2008,
online). Z této lze konstatovat, ze metoda zivotniho ptfibéhu ma také terapeuticky
rozmér. Tento fakt je podpofen také mnoha studiemi psychologickymi. JelikoZ autorsky
vyzkum nebyl koncipovan jako psychologicky, nebyly vysledky téchto vyzkumu
komparovany s vysledky autora.

Problematika Zivotnich pribéhi pohledem sociologickym byla publikovana mj. ve
webovém magazinu SOCIOweb (11/2011, on-line). Uvetfejnéné piispévky vsak jsou
zaméteny Cisté sociologicky (napt. ,,Kvalitativni vyzkum Zivotnich drah: life stories
a biograficky vyzkum; Proménujici se biografie v dobé kosmopolitismu aj.). Vzhledem
k celkovému zamé&feni*”’ t&chto prispévkd s nimi nebylo dale pracovano.

Zivotni piibéhy jsou hojné uzivany také ve vyzkumu pedagogickém. Zde se lze setkat
s tzv. biografickou perspektivou, jejiz ptedstaviteli jsou (pohledem pedagogickych véd)
predev§im autofi Kelchtermans a Vandenberghe (1994). Vzhledem k odliSnosti cilové
skupiny, celkové koncepce veédniho oboru a také uzivanych ptistuptim, s témito
publika¢nimi vystupy pracovano taktéz nebylo.

V oblasti oSetfovatelské védy byly dohledany také dvé zahrani¢ni usp€$né obhéjené
dizertacni prace ve studijnim oboru oSetfovatelstvi. Prvni z nich (McCool, 2003) byla
zamétfena na zivotni zkuSenost KambodZsko-Americkych Zen — uprchlic, druha (Brant,
2008) na oblast ,,symptom trajectories* u nemocnych s rakovinou plic, kolorektalnim
karcinomem a lymfomem b&hem chemoterapie a v dobé po 1é¢bé. Cilem prvni studie
byla deskriptivni prace s Zivotnimi piibéhy tfi Zen (uprchlic z KambodZi do Spojenych
statll) s fokusaci na osobni zkuSenosti s léCbou, s poskytovateli zdravotni péce
a podporu zdravi. Design vyzkumu vychézel z narativni analyzy v podob& segmento-
van¢ho rozhovoru pro Zivotni pribéh (dle Atkinsona). Druhd prace byla zaméifena
na symptomy bolesti, inavy, poruch spanku, tizkosti a deprese, které jsou nejcastéjSimi
ve spojitosti s rakovinnym onemocnénim a jeho léc¢bou. Dizertacni prace byla zalozena
na dvou cilech: 1) zkoumat ,,symptom trajectory” po min. 6 cyklech chemoterapie

a 16 mésicti po chemoterapii, a 2) potvrdit, zda demografické a klinické charakteristiky

299 pozn. autora: s obsahy &lankd nebylo pracovano rovnéz z diivodu uziti a deklarace jiné perspektivy,
a to napt. v podob¢ , /ife course research* nebo v podobé¢ alternativnosti zkoumani ,,Zivotnich drah*
a ,,Zivotnich pribehi’ apod.
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predikuji ,,symptom trajectory®. Studie byla kvantitativni, realizovdna u 118 pacientil
(prvni ¢ast prace) a poté u 100 pacientli, ktefi dokoncili prvni fazi chemoterapie a byli
sledovani.

Zivotni piib&h (odvijejici se také od nakresu Zivotni kifivky) ma velmi Sirokou
uplatnitelnost napri¢ zkoumanymi fenomény i védnimi disciplinami. Vyse uvedené
potvrdi napt. uziti zivotniho ptibéhu pro oblast evaluace pozitivnich a negativnich
emoci (Takkinen, Suutama, 2004); zachyceni proménlivosti kreativity u umélca v ¢ase
zivotniho cyklu (Reed, 2005) nebo také prozitky osob, které ptezily Holocaust (deVries
et al., 2005).

6.4 Diskuse k metodé Cantrilova Zebiiku (se zaméfenim na oSetfovatelsky

vyzkum)

V databazich Web of Knowledge (diive ,,Web of Science“)*'’ a OVID*'' byly
dohledany odborné ¢lanky, které jako techniku sbéru dat (metodu posuzovani) vyuZzily
Cantriltiv zebtik (The Cantril’s Ladder). Metody Cantrilova Zebtiku v nich bylo uZito
pro:

a) odhalovani transkulturnich rozdili v oblasti prevalence déti Skolni dochazky
ve sféfe subjektivniho zdravi a vzorG sociodemografickych a socioekono-
mickych rozdilnosti. Cantriliv Zebiik byl jednou ze dvou technik sbéru dat
(druhou technikou byl ,,Subjective health complaints checklist) (Ravens-
Sieberer et al., 2009);

b) oblast poniZovani na psychiatrickych oddélenich. Bylo uzito kombinace
Cantrilova zebtiku (,,Self-reported Cantrill’s Ladder Scale*) a Sesti hloubko-
vych kvalitativné koncipovanych rozhovori (Svindseth, Dahl, Hatling, 2007);

c) posouzeni kvality Zivota u radioterapeuticky lécenych nemocnych s rakovinou.
Kombinaci technik doplioval nastroj MFI pro hodnoceni tnavy a nastroj CES-D
pro oblast deprese (Visser, Smets, 1998); u nemocnych s paroxysmalni atrialni

a atrioventrikuldrni tachykardii (soucasn¢ bylo wuzito State-Trait Anxiety

210 pozn. autora: s vyhledavanim ,,in TOPIC“ a v druhé fazi ,in ABSTRACT" suzitim kombinace
klicovych slov ,,cantril* AND ,,ladder*.

21! pozn. autora: Byly zahrnuty dil& subdatabdze EMBASE (1996-2012), Ovid MEDLINE(R) (1950
2012), The Philosopher’s Index (1940-2012), PSYNDEXplus Literature and Audiovisual Media
(1977-2012) a PSYNDEX Tests (1945-2012).
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Inventory pro hodnoceni uzkosti) (Maryniak et al., 2010a, 2010b); u klient
komunity anonymnich alkoholikli a osob uzivajici drogy (soucasné bylo uzito
Sense of Coherence Scale Beck Hopelesness Scale (BHS) a dotazniku vlastni
konstrukce (Wnuk, 2010). Autofi Pesudovs, Weisinger a Coster (2003) vyuzili
Cantrilova Zebtiku spolecné s The Profile of Mood States (POMS) u tiinacti
pacientll po chirurgické operaci katarakty.

Modifikované byla technika Cantrilova zebtiku uzita ve studii Sawatzkeho et al.
(2010). Samotnd modifikace spocivala vuziti 8 ptickového Zebiiku, a byl
propojen s prvotnim posouzenim kvality Zivota;

d) posouzeni celkového S§tésti (v psychologickych vyzkumech) (kupf.
Lyubomirsky, Lepper, 1999; Kalmijn, Arends, Veenhoven, 2011) a intenzity
postojui (Cantril, 1946) Ci celkové Zivotni spokojenosti (Kilpatrick, Cantril,
1960; Currie et al., 2008), nebo také k evaluaci ,,well—beingm“ (Cantril, 1965;
Gallup-Healthways Well-Being Index: Methodology Report for Indexes, 2009,

on-line).

6.5 Diskuse k ustFednimu symptomu osob s roztrousenou sklerézou — iinavé

Jedinci s roztrouSenou sklerézou piitomnost symptomu Unavy popisuji v 75-95 %,
pficemz se jedna o tinavu souvisejici s onemocnénim roztrouSenou sklerozou (Multiple
Sclerosis Council for Clinical Practice Guidelines, 1998, on-line). Soucasné je tinava,
jak jiz bylo konstatovéano v praci diive, povazovana za nejcastéjsi symptom roztrouSené
skler6zy, a dokonce 40-60 % jedinci popisuje tnavu jako nejhorSi projev ,,jejich®
onemocnéni (Dodd et al., 2001; Kraft, Freal, Coryell, 1986; Krupp et al., 1988).
Pfitomnost Unavy se objevila také u piipad, se kterymi bylo vramci metodiky
a vyzkumu dizertacni prace pracovano. Kromé tcastnika Edy (ktery inavu kompenzuje
jinymi sportovnimi a ¢innostnimi aktivity) byla tinava pfitomna u vSech piipadi.

Egner et al. (2003) ve své studii sledoval pacienty s pokrocCilym stadiem roztrouSené
skler6zy po dobu 2 let. Z jejich vysledkil vyplynulo, Ze 80 % z nich uvedlo, ze trvale
dochazi k velké tnavée, a 100 % vykazovalo ptiznaky Gnavy v uréitém okamziku.
Pohledem Aliance 3N (tj. klasifika¢nich systémtit NANDA International, NIC — Nursing

Interventions Classification a NOC — Nursing Outcomes Classification) lze s oSetio-

212 pozn. autora: z diivodu nedostate¢nych snah o pieklad tohoto (ve svété &asto) uzivaného pojmu bylo
ponechano jeho originalni pojmenovani.
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vatelskou diagnozou ,,Unava (00093)*"* pracovat také v podobé naslednych intervenci
vymezenych v klasifikacnim systému NIC (konkrétné ,.,Energy Management*), stejné
jako v podobé ocekavanych vysledkli oSetfovatelské péce NOC (konkrétné ,.Endu-

. . 214
rance*, ,,Concentration®, ,Energy Conservation™ "

a ,,Nutritional Status: Energy®).
Vzhledem ktomu, Ze na propojenost klasifikacnich systémi Aliance 3N nebyla
dizertaéni prace zamdfena, nebylo s oSetfovatelskou diagndzou ,,Unava (00093)“
pojetim Aliance 3N dale pracovano.

V oblasti oSetfovatelské je se symptomem tUnavy pracovano také validiza¢nimi
studiemi a doporucenimi pro oSetfovatelskou praxi (a management chronického
onemocnéni). Autofi Hubsky a Sears (1992, p. 176) sumarizovali hlavni symptomy pro
oSetfovatelsky / zdravotni problém ,inava*“ do tfi oblasti. Jsou jimi: a) fyziologické
problémy, b) afektivni / behavioralni / kognitivni problémy, a ¢) problémy prostiedi.
Bylo dohledéno né€kolik studii, které byly zaméfeny na oblast validovani definujicich
charakteristik oSetfovatelsk¢ diagnozy ,uUnava®“. OSetfovatelska diagnoza ,Unava
(00093)“ byla validovana u skupiny onkologickych pacienti v dospélém véku
(da Silva, Gorini, 2012). Jako metodicky ptistup k procesu validovani oSetfovatelské
diagnézy byl zvolen DCV model (Diagnostic Content Validation) dle Fehringa. Sbér
dat (kvantitativni deskriptivni perspektivni prafezové studie) probihal v nemocnici
a ucastno bylo 35 sester — expertek. Ze zavéru studie vyplynulo, Ze obrovskd miry
subjektivity v procesu identifikace diagnostickych prvkl této oSetfovatelské diagndzy
sméfuje k nespravnému potvrzeni platnosti této oSetiovatelské diagnozy. Také z tohoto
davodu nebyly v této studii vymezeny hlavni kategorie (tj. s vaZzenym skore > 0.8)
diagnostickych prvka. Jako sekundarni (tj. s vazenym skore > 0.5 a < 0.8) bylo u dané
cilové skupiny vymezeno celkem 15 definujicich charakteristik. Z téchto mélo nejvyssi
hodnotu celkem osm®" znich (tj. skére 0.7 — 0.79). V autorském vyzkumu byl

, W . ~r o . o s v _er s , . , 21
vypovéd’mi pripadu potvrzen pouze jediny urcujici znak — unava (tj. ,,Gnava ec

217

a ,,uvadi pocit unavy” '“), ktery jako primarni vySe uvedena validizac¢ni studie

213 pozn. autora: ofetiovatelska diagnoza ,,Unava“ byla zafazena do klasifikaéniho systému NANDA
International jiz vroce 1988, pti¢emz revidovana byla vroce 1998 (da Silva, Gorini, 2012; Fu et
al., 2001; NANDA, 2001).

1% pozn. autora: na dillezitost uiti tohoto prvku (tj. ,.Energy Conservation) poukazali Stuifbergen
a Rogers (1997) pravé pohledem unavy vztahujici se k roztrousené skleréze (tj. ,,MS-related fatigue®).

213 jednalo se o tyto uréujici znaky ofetfovatelské diagnozy Unava (00093): ,.Inability to maintain usual
level of physical activity®, ,Increase in physical complaints®, ,,Lack of energy™, ,Inability to restore
energy even after sleep, ,Inability to maintain usual rouitnes”, ,Introspection®, ,Decreased
performance® a ,,Perceived need for additional energy to accomplish routine tasks*.

21 NANDA International: OSetiovatelské diagndzy. Definice a klasifikace 2009-2011.

21" NANDA International: OSetiovatelské diagnézy. Definice a klasifikace 2012-2014.
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nepotvrdila, a to pies konstatovani faktu, e unava je velmi &asty symptom®'® §irokého
spektra onkologickych diagnéz (srov. da Silva, Gorini, 2012, p. 505).

Dalsi dohledanou studii zamétfenou na validizaci oSetiovatelské diagnozy ,,inava* byla
studie autorti Fu et al. (2001). Studie byla realizovana metodikou dvou nastroji — The
Revised Piper Fatigue Scale a The Schwartz Measurement of Fatigue. Jak potvrzuji také
autorky Zelenikova a Ziakova (2010, s. 4), bylo vyuZito netradiéni metody multi-
variantniho piistupu®’® p¥i validizaci pravé této osetiovatelské diagndzy. Ugastniky
studie vSak byly pouze Zeny a bylo uzito, jak je uvedeno vySe, sebehodnoticiho nastroje.
Zkoumany soubor byl tvoien 182 Zenami, které byly rozdéleny do &ty skupin. Zeny
byly do studie zatazeny na zdklad¢ sdéleni, ze se samy povazuji za zdravé, ackoli mohly
Hirpet dlouhodobym onemocnénim. Vzhledem k tomu, ze k analyze dat bylo uZzito
faktorové analyzy a bylo uzito dvou specifickych méficich nastroji, nemohly byt
vysledky této studie komparovany s vysledky autorského vyzkumu dizertacni prace.
Posledni dohledanou publikovanou validiza¢ni studii oSetfovatelské diagndzy ,,unava*
byla studie autorti Mota et al. (2009). Cilem studie bylo validovat Piper Fatigue Scale-
Revised (PFS-R) hodnotici néstroj pro brazilskou populaci (socio-kulturni kontext).
Zucastnéno bylo 584 onkologicti pacienti, 184 pecujicici osoby a 189 studentli oboru
oSetfovatelstvi. Doprovodna metodika studie byla doplnéna BDI (Beck Depression
Inventory) a KPS (Karnofsky Performance Scale) nastroji (Mota et al., 2009, p. 645).
Vzhledem k tomu, Ze studie byla zaméfena na posuzovani tunavy konkrétnim meéticim
nastrojem, nemohly byt vysledky této studie komparovany s vysledky autorského
vyzkumu dizertacni préce.

Nutno vSak podotknout, Ze inava jako multidimensionalni symptom neni vazan pouze
na jedince s oSetfovatelskym / zdravotnim problémem ¢i konkrétnim onemocnénim, ale
vyskytuje se fyziologicky také v béZzné, intaktni, zdravé populace. Také tohle mize byt
davod pro nejasné vymezovani diagnostickych prvka oSetfovatelské diagnozy ,,inava®.
Pohledem konkrétnich onemocnéni jsou uvadéna tato onemocnéni: revmatoidni
artritida, diabetes mellitus, roztrouSena skler6za, deprese, pacienti v chemoterapii,
biologické 1é¢bé a radioterapii (Aaronson et al., 1999; Berger, 1998; Donnelly, 1998;
Legha et al., 1998; Robinson, Posner, 1992; Schwartz, Jandorf, Krupp, 1993; Tiesinga,

218 pozn. autora: autofi validizaéni studie uvadgji etnost v rozmezi 70100 % u osob v chemoterapii,
radioterapii, po transplantaci kostni dfené, kmenovych bunék a biologické 1écbé.

219 pozn. autora: samotni autofi validizatni studie povazuji tento pfistup jako vhodny pro podporu
konstruktové validity oSetfovatelské diagnézy, a to kvuli Sirokému subjektivnimu zabéru diagnos-
tickych prvki, které nemohou byt jednoznaéné statisticky zpracovavany (Fu et al., 2001, p. 19).
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Dassen, Halfens, 1996; Whitley, Tousman, 1996). Stejn¢ tak na Gnavu jako symptom
bylo (a je) nahlizeno rGznymi ptistupy a optikami védnich disciplin (tj. oSetio-
vatelstvim, medicinou, fyziologii, psychologii, patologii a sociologii (Tiesinga, Dassen,
Halfens, 1996). OSettovatelsky vyzkum v oblasti oSetfovatelské diagnozy ,,anava‘“ byl
zahajen v roce 1972 pravé u jedincl s roztrouSenou skler6zou (kontrolni skupinou byli
jedinci zdravi) (Hart, 1978).

Stejné tak je velmi dulezitym faktem také doba (€as), kdy k posuzovani symptomu
unavy dochazi. Vzhledem k povaze onemocnéni roztrousenou sklerézou, jsou také
vnimani, vyznam a dilezitost smérem k nositeli znacné variabilnimi. Stejné tak by
v potaz m¢l byt bran také fakt, ze mnohé preparaty uzivané Kk terapii roztrousené
skler6zy zhorSuji unavnost i inavu (Leuschen, Filipi, Healey, 2004; Shah, 2009,
p. 267).

Pohledem prace s NANDA International oSetiovatelskou diagnézou ,,Unava
(00093) je problémem absence ¢lenéni unavy. Nejen u jedincl s roztrouSenou
skler6zou se lze setkat se dvéma rozdilnymi typy tnavy. Jsou jimi unava primdrni
a sekundarni, nebo také centralni a periferni. Za primarni inavu je povazovan vysledek
procesu (pribéhu) onemocnéni, kdezto jako sekundarni je oznacena ta, kterd je
popisovana v souvislosti s 1é€bou onemocnéni nebo symptomatologickym zvlddanim
problémt (Bakshi, 2003). U jedinct s roztrousenou skler6zou je stav posuzovani typu
unavy komplikovan také tim, Ze se u téchto vyskytuji vSechny typy tinavy (Shah, 2009).
Unava u jedinci sroztroufenou sklerézou byla posuzovana také smiSenymi
vyzkumnymi ptistupy. Ve Spojeném kralovstvi bylo vyzkumniky vyuzito techniky
rozhovoru v kombinaci s posuzovacim dotaznikem (oblast vnimani tinavy). Na zakladé
této studie doSlo k definovani unavy jako ,reverzibilni motorické a kognitivni odezvy
s poklesem motivace a touhy k odpocinku®. (Mills, Young, 2008)

V oblasti oSetfovatelské diagnostiky se jako problém mitize jevit také vazba symptomu
unavy na oblast poruch spanku. Signifikantni korelace byla popsdna mezi tinavou
a naruSenym spankem nebo abnormalnim spankovym cyklem u jedincti s roztrouSenou
skler6zou (Attarian et al., 2004). V definovanych diagnostickych prvcich pro oSetfo-

vatelskou diagnézu Unava (00093) viak tato propojenost taktéZ absentuje.
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6.6 Limity a p¥inosy studie, zhodnoceni vysledkii pro védni obor a praxi

Sirokou uplatnitelnost metodiky realizovaného kvalitativniho vyzkumu lze spatfovat
v identifikatoru cilové skupiny — nositelem zkoumaného fenoménu je ,jedinec
(,;os0ba*). Volba pojmu ,jedinec* neinklinuje automaticky k rolim nemocného,
neetiketizuje implicitné nositele chronického onemocnéni a vyzdvihuje také na prvni
misto osobnost Cloveéka, nikoliv jeho handicap, limitace (rozdilnost v pojmech ,,jedinec
s roztrousSenou sklerézou* vs. napft. ,,ereskar’). Je tak respektovana jedine¢nost ¢lovéka
jako integrujiciho celku a jednoty s vlastni hodnotou a entitou.

Dalsi nespornou vyhodou uziti dané¢ metodiky je jeji uplatnitelnost v riiznych druzich
vyzkumné reality (terénu) a u zkoumanych (deskribovanych) fenoména rizné
povahy a socialni reality. Domnivam se, Ze jej lze uplatnit jak v oblasti oSetfo-
vatelského vyzkumu, stejné jako v riznych Setfenich ve zdravotnictvi, v oblasti socialni
(). socidlnich sluzeb, socialni podpory, individudlni socialni prace), v oblasti specialné-
pedagogickych intervenci, evaluaci, a také jako mozny doplikovy pfistup napfic
spektrem tzv. pomahajicich profesi.

Vzhledem k povaze kvalitativnich dat mlze byt hlavnim ovliviiujicim faktorem
upiimnost a otevirenost ucastniki vyzkumu vici tazateli (vyzkumnikovi), stejné jako
pravdivost jejich vypovédi. Lze se setkat s moznosti, Ze tcastnici vyzkumu mohou
(pro vyzkum podstatné¢) informace umysilné ¢i neumysiné¢ zamlcet (jde kupt. o velmi
siln¢ prozivanou, nepiijemnou ¢i vzpominkovou informaci, moznou obavu z viktimi-
zace apod.). Za limit studie, ktery tak nemusi ziskat data Gplna, 1ze povazovat naro¢nost
a taktnost pro odkryvani intimnich oblasti Zivota ucastnika ¢i ucelné (zamérné)
popreni dané reality (dan¢ kupt. obrannymi mechanismy jedince).

Otéazkou také zlstava, jak dalece ucastnici do uzitych technik projikuji vlastni obranné
mechanismy (represe, regrese, racionalizace atd.), nebo také piipadné copingové
strategie pro zvladani chronického onemocnéni jako dlouhodobé plisobici zatézoveé
situace.

V neposledni fad¢ ovlivilujici roli mize sehrat taktéz troven zkuSenosti s realizaci
kvalitativnich hloubkovych rozhovori ze strany vyzkumnika (véetné vzajemnych
sympatii / antipatii a toho, jak dalece se ucastnik vyzkumu s vyzkumnikem osobné
znaji), dale taktéz kvalita a zplisob interpretace ziskdvanych subjektivnich dat.
Vzhledem k charakteru ptfitomného dlouhodobého onemocnéni lze konstatovat, ze

ziskana data jsou ovlivnéna aktualnim zdravotnim stavem ucastnika vyzkumu. Jisté
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,setfeni* tohoto prvku lze nachazet pravé v projikovani aktudlniho stavu v Cantrilove
zebtiku s uzitim Cantril s Future Point bodu.

Naopak za metodologické omezeni designu vyzkumu nepovazuji implicitni typ
metodologické triangulace, ktery — na rozdil od explicitniho — vyuzivd ziskdvani
informaci a subjektivnich dat ve stejném okamziku (nikoliv v samostatnych, na sebe
navazujicich sezenich (srov. Hendl, 2005, s. 150). Kompara¢ni limit vyzkumu vSak
naopak spatfuji v nedostateéném mnoZstvi nalezenych pivodnich vyzkumnych
(nebo pi‘ehledovych) praci, se kterymi by mohly byt vysledky vyzkumu porovnany
(zejména s uzitim stejné nebo obdobné metodiky kvalitativniho ptistupu
v oSetfovatelstvi). Vzhledem k ndrocnosti a imaginaci odhadu vlastniho (ne pouze
zdravotniho) stavu v Casovém horizontu 5 let maze byt jistym omezenim limitujici data
také ,,opatrnost® pfi vymezovani vyznamnosti problému (a tim i celého stavu ucastnika
vyzkumu).

Ve vysledcich pilotni studie 1 samotného vyzkumu si Ize pov§imnout, Ze piestoze jsou
popisovany vazné problémy, nebyva vzdy ,,automaticky* vymezena nejvyssi, tj. desata
pricka Cantrilova zebiiku. Stejné tak by bylo chybou vyzkumnika, pokud by za
negativni udalosti povazoval vSechny, kterou s sebou nesou jistotu ve zméné (nejen
zdravotniho) stavu ¢i situace (napf. nekazen, poruchy chize, dvojité vidéni, inava
apod.).

Taktéz se jako efektivni mlze jevit pokraCovani v dalSich badanich s doplnénim
o identifikaci konkrétnich postoju k ,vlastni nemoci, a také kvalit¢ a mife
organizovani ¢asu bchem udélosti bézného zivota v celém prabéhu chronického

onemocnéni.

Mezi faktory, které mohou ovlivnit vybér navrZené kvalitativni metodiky lze fadit

predevsim:

a) zdlouhavost, vysokou ¢asovou narocnost. Vymezena metodika je naro¢na na c¢as
z hlediska casového harmonogramu vybéru ptipadi (s uzitim verifikacnich
piipadl), také na organizaci vyzkumu a préci s daty (transkripce rozhovoru, prace
s daty a vypovéd'mi apod.). Zdlouhavy je taktéz proces oslovovani, vyhleddvani
a vzajemné interakce mezi vhodnym piipadem studie a tazatelem.

b) naro¢nost na zkuSenost vyzkumnika. Domnivam se, Ze navrzena metodika
vyzaduje zkuSeného vyzkumnika, ktery ma jiz zkuSenost s kvalitativhim

dotazovanim, event. vedenim riznych rozhovori. Nelze ocekavat, Ze popis
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d)

2

h)

1ree

zivotniho pifib&hu ,stoji prevazné na samostatném vypravéni UcCastnikem
vyzkumu. Taktéz jako vhodny vstup spatfuji zkuSenost s terénem a teoretickou
znalost cilové skupiny (v mém ptipad¢ osoby s roztrousenou skler6zou).
»proménné“ na strané vyzkumnika. Jistou ovliviiujici roli mize sehrat také napt.
pohlavi tazatele, jeho socidlni (i jiné) postaveni, stejn¢ jako veék. Taktéz osobnostni
(temperamentove) vlastnosti tazatele mohou ovlivnit prabéh dotazovani i1 celkovy
ptistup k metodice vyzkumu, a samoziejmé také k ¢lovéku jako takovému.

znalost terénu a kontextu. Je velmi duilezité (pohledem kvalitativnim pfedevs§im)
dikladné znat socidlni kontext i prostfedi kazdého z ptipadii. Pokud tazatel nema
dostatec¢né informace a znalosti o vySe uvedeném, mize byt vyrazné€ ovlivnéna mira
a podoba interpretace dat, nebo také mira ,zobecnitelnosti“ a uplatnitelnosti
vysledki vyzkumu.

Otazka ,,Co vlastni Zivotni piibéh?“ Zde je nutno podotknout, Ze jisté ovlivnéni
realizace celého vyzkumu mutze byt ovlivnéno vlastnimi zkuSenostmi a celym
zivotnim piibéhem tazatele. Je velmi diilezité ,,odosobnit* se od jisté podobnosti,
nebo také odliSnosti od ziskavanych vypovédi (naptf. stejné zité okamziky,
vyznamné udalosti, snaha drzet linii dotazovani na tazateli blizké udalosti apod.).
naro¢nost na ovladnuti metodického pristupu. Jelikoz metodika kvalitativniho
vyzkumu spocivd v propojenosti dil¢ich metod, povazuji za nezbytné, aby
vyzkumnik ovladal prvek triangulace v kvalitativnim vyzkumu a dokazal (mj.)
podpoftit validitu a reliabilitu ziskavanych dat.

naro¢nost na znalost zkoumaného fenoménu. Zivotni styl je velmi Sirokym
fenoménem (konceptem), do kterého vstupuje velké mnozstvi proménnych. Za
podminku povazuji nejen znalost oblasti zivotniho stylu, ale také konceptualizaci
pfip. proménnych a spravné vymezeni vyzkumnych otdzek. Ma-li navrZena
metodika sméfovat k navrhiim novych teorii, doporucuji volit jiny typ replikace
(tzn. spiSe replikaci teoretickou), a také mnohopiipadovou studii vyuzivajici
alternativni typ analyzy (tzn. spiSe analyzu orientovanou na proménné).

narocnost na trpélivy pristup (tazatele i icastnika). Povazuji za velmi dulezité
dodrzet pozadavek trpélivosti (jiz naptf. od vyhledavani piipadi studie az po
samotné socidlni interakce), ktery je Casto umocnén (u osob sroztrouSenou
skler6zou) piitomnosti deprese, Uzkosti, narusenou komunikacni schopnosti,

nemoznosti samostatného pohybu apod.
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i)

3

k)

D

naro¢nost na flexibilitu tazatele. Vzhledem k cilové skupiné, zdravotnimu stavu
piipadii, moZnostem dojizdéni, Casovym moznostem apod. je velmi dulezity prvek
spatfovan také v pozadavku pruznosti tazatele rychle a efektivné reagovat na rizné
udalosti, informace ¢i komplikace.

moZnost konzultace s odborniky z jinych védnich oboria (podpora v podobé
triangulace vyzkumniki). Za vhodné povazuji moznost konzultace s klinickym
psychologem, piedev§im pokud by se jednalo o cilenou praci s vy$$imi pottebami
jedince. Jeho erudice je zde — minimaln€ pro minimalizaci ptipadného labelingu —
vice nezZ na misté. Soucasné tak mtize byt podpotena (kombinaci prvku triangulace)
validita samotného vyzkumu.

pocet pripadi mnohopiipadové studie. Vzhledem k faktu, Ze odborna literatura
uvadi pocet ptipadii mnohoptipadové studie ,,dva a vice*, je na rozhodnuti
vyzkumnika, kolik pfipadd bude tvofit design studie. Jako vhodné se miZe jevit
1 doplnéni (kdyz nebude uzit ptipad verifikaCnich ptipadi) ptistupu také prvkem
tzv. teoretick¢ saturace, ktery je zndm z metody zakotvené teorie (,,grounded
theory®).

nedostatek publikovanych vysledkii vyzkumii pro komparaci ziskanych
vysledkii. V ptipad¢ verifikacniho kvalitativniho vyzkumu by mozny problém
mohl byt spatfovan pravé v nedostatku relevantnich informaci pro akceptaci
vznikajici hypotézy / teorie kvalitativniho vyzkumu (napf. ve volbé smiSeného
vyzkumného designu).

ochota osob zucastnit se vyzkumu. Tento nezbytny prvek muize byt podpoten
napt. financni kompenzaci. V dostupné zahranicni literatute se lze setkat se situaci,
kdy granty podpofené studie vyuzivaji moznosti honorovat Ucastniky vyzkumnych
Setfeni (napt. 10-20 dolar / participace apod.).

naro¢nost ziskavani dostatecné saturovanych, detailnich (bohatych) vypovédi.
Tato naro¢nost miize byt spatfovdna v osobnostnich charakteristikdich ptipadi
(kupt. stud, naruSend komunikacni schopnost, pfitomnost deprese), stejné jako
faktory externi (kupt. nevyhovujici prostiedi, ruSeni pribéhu dotazovani) ¢i faktory
na stran¢ vyzkumnika (kupf. netaktnost tazatele, ,linie zddoucich odpovédi®,
nerespektovani psychomotorického tempa, diraz na ptitomnost diktafonu apod.).
podstatné — nepodstatné udalosti (segmenty) Zivotniho pribéhu. Je velmi
dalezité¢ pribézné (v pribéhu dotazovani) smétovat dotazy k ujiSténi, zdali dany

usek (tj. udalost, zlomovy bod) je pro piipad podstatnou nebo nepodstatnou
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p)

q)

udalosti. Je mozné, ze ty udalosti, které ptipad povazuje za ,,nepodstatné ¢i méné
podstatné* nemuseji byt piibéhem odhaleny a dale popsany. Naopak je mozné
setkat se také pouze s ,,velkymi udalostmi®, které¢ dany ptipad povazuje za dulezite,
nosné nebo siln€ ohrozujici.

stresujici dopad na pripad. Vzdy je vhodné pomyslet také na fakt, ze vypravéni
zivotniho piibéhu v podobé€ riiznych zazitkli mize byt pro jedince znaéné stresujici
(napf. muze zpusobit uzkost u piipadu, nebo nesoulad s preferencemi —
ocekavanimi apod.).

prili§ ¢asové dlouhé kvalitativni dotazovani. Vzdy je nutno myslet na fakt,
ze ptili§ dlouhy rozhovor je velmi psychicky naro¢ny (pro jedince s roztrousenou
skler6zou dvojnasob). Narocny je vSak také smérem k tazateli. Miize se stat, ze
v ptili§ dlouhém rozhovoru budou (pravideln¢) opakovany nékteré momenty
a vypovédi (cozZ je vyhoda pro potvrzeni platnosti vypovédi), avSsak mohou také byt
,Vyplnémi‘“ v prostorech, kdy by nastala doba ticha, a participant tak nevédél, jak
odpovédet.

pristup ,co-researcher”. Jako vhodné se jevi k pfipadu pfistupovat jako ,ke
kolegovi®, ktery se stejnou mérou podili na spolecné vedeném vyzkumu. Tentyz

pristup doporucuje také autorka Bagnoli (2004).

Vysledky vyzkumu v podob¢ tzv. limit Zivotniho stylu osob s roztrousenou skler6zou

jsou obdobné jako tzv. ,.functional limitations“, na které vyzkumem poukazali autofi

Roessler a Rumrill (1995). Mezi nejcastéji funkéni omezeni fadi ztratu moznosti

pracovat, problémy s pohyblivosti, manudlni zru¢nosti, poruchy vidéni, inavu, poruchy

paméti a schopnost efektivniho zpracovani ziskavanych informaci.

Pro oblast planovani a doplnéni (a realizaci) dalSich vyzkumi uzivajici danou

metodiku bych stavajici design rozsitil doplnénim kupft. téchto proménnych (zpraco-

vano dle autorky Falvo, 2005, p. 1; modifikovano autorem):

a)
b)

c)

povaha konkrétniho chronického onemocnéni;

stav pfed nemoci / premorbidni osobnost (pozn.: mySleno také v ndvaznosti
na nemoc akutni, kterd — v n€kterych ptipadech — mtize byt prekurzorem onemoc-
néni chronického);

vyznam onemocnéni (nebo zdravotniho postizeni) pro jedince a jeho osobni —

implicitni — vyklad jim samym;
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d) soucasnd Zivotni situace nemocného jedince (zahrnujici prvky socidlni,
ekonomické, uroven a kvalitu socidlnich vazeb, moznost pracovniho uplatnéni,
aktudlniho zdravotniho stavu a (ne)realizovany management chronické nemoci
apod.);

e) stupen, kvalita a efektivnost rodinné podpory a socialni opory osoby s chronickym

onemocnénim.

VSsichni ucastnici mnohoptipadové studie vyslovili nazor, Ze ,,se svou nemoci Ziji.
Ptestoze jde o velmi zavazné, navic progredujici onemocnéni, lze konstatovat, ze
vSichni ucastnici maji nastaveny vlastni obranné mechanismy / copingové strategie
pro zvladani onemocnéni, resp. dlouhodobé pritomné a piisobici zatéze. Lze mezi né
fadit alternativni zajmy a konicky, selekci pratel, vymezeni ,,novych* priorit Zivotnich
hodnot a odhodlani ,,nejit nemoci naproti‘ aj.

Ptitomnost nemoci vystizné popisuje napt. Marcela (,trpici* desaty rok roztrousenou
skler6zou s poruchami chiize, pady, poruchami vidéni, hypertenzi, poruchami paméti):
...»VIS, jak ja jsem to prijala? Ja jsem se furt honila.... Nejdrive, kdyz byly déti malé —
tak to bylo jesle, skola, prace, nakoupit, uvarit, uklidit a furt vSechno bylo honem,
honem, honem. Furt to bylo hekticky... a kdyz Ty ses mé ptal, kdyz mi prisla ta nemoc,
jak jsem ji vzala, jako kdyz mé Soupli do toho duchodu, a ja jsem ji vzala, Ze jsem
ji dostala za odménu. Ze prosté pred tim jsem se honila a ja tedka bez stresu, v pohodé
a délat si, co se mi zIibi — tak jsem to nemohla predtim nikdy, porad bylo zaméstnani,
deti, to... a tedka jako ja — ted kdyz si Feknu, Ze nevstanu, tak nevstanu — budu si leZet
v posteli, jak dlouho budu chtit. Prosté nevstanu. Kdyz si reknu, Ze nékam jdu, tak
nekam jdu. Kdyz se rozhodnu, Ze budu chodit do anglictiny, tak tam prosté chodim.
Ja ted’ mam neskutecnou svobodu a volnost. Ted’ mam cas na sebe — ten jsem drive
nikdy neméla. Ja jsem to brala, jako Ze je to pro mé prinos *.

Slovy Adélky: ,,Na jednu stranu jsem asi byla blbd, jsem si Fikala, aby to byla
ta ereska. Jako nechtéla jsem, ale rikala jsem si tfeba na ctrndct dni, aby se potvrdilo
to podezieni“, kterd dale dopliuje ,ja jsem vzdycky byla magor, obcas se chovam jako

decko a tak, ale diky eresce jsem mnohem diive dospéla“.

Naplnéni saturace dat povazuji pro dany zkoumany fenomén jako -celkové
problematicky. Problemati¢nost muize byt spatfovana jednak v poZzadavku

konceptualizace vstupujicich pojmi, jednak ve zvoleném metodickém pfistupu.
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Problémem miize byt také slozitost procesu akceptace a zvladani chronického
onemocnéni, které je vZdy znacné€ individualni. Ptestoze kvalitativni pfistup si neklade
za cil Siroce uplatnitelnou zobecnitelnost, nelze ziskané vysledky povazovat za striktné
dané, obecné platné ¢i pro komparaci s dal§imi (jinymi) vysledky vyzkumu uplatnitelné.
K tomu, aby bylo mozno vySe uvedené aspekty postihnout k Cisté linii vyzkumu,
povazuji za vice nez dilezité studovat dalsi soubory osob s chronickymi onemocnénimi
danym navrhem metodického pfistupu. Obecné platna zobecnitelnost vysledkli vSak
bezesporu bude mozna az v ptipad¢ uziti minimalné smiSeného vyzkumného designu,
nebo ptimo kvantitativnich metod (jejichz uziti pro povahu dat je velmi problematické,
ne-li nemozné). Moznou propojenost NANDA International oSetfovatelské diagnostiky
lze spatfovat v Gordonové Vzorcich zdravi. Ty jsou definovany jako ,,sled chovani
¢1 vystupovani Clovéka smérem ke zdravi napfic ¢asem (Mareckova, 2005, s. 40).
Téz autorka dale dopliuje, ze za komplex vzorct 1ze povazovat ,,sumu variant chovani,
ktera je ovlivnéna Zivotnim stylem jedince, rodiny, komunity (2005, s. 211).
Vyznamnym piinosem pro oblast oSetiovatelstvi je také potfeba zamySlet se nad
zdroji socialni opory téchto jedinc (tj. osob sroztrouSenou sklerézou). Jednim
z téchto zdroji muze byt, napf. v dobé hospitalizace ¢i dlouhodobé ambulantni
spoluprace, pravé vSeobecna sestra. Ta svou ndklonnosti, ptistupem a také uplatnénim
mechanismi pro redukci distresu mize ptispivat k podpofe socidlni opory (srov. Gulick,
1994). Neékolik studii prokazalo, Ze socidlni opora se vztahuje k efektivnéjSimu
piizpisobeni se onemocnéni roztrousenou skler6zou (Foote et al., 1990; Gulick, 1994;
Long, Miller, 1991; Miller, 1997; Wineman, 1990). Naopak studie Pakenhama (1999)
poukazala na fakt, ze socidlni opora je efektivni v situaci, kdy jsou jedinci
s roztrousenou sklerozou del§i dobu vystaveni vaZnému ohroZeni situace (hrozbam
onemocnéni).

Jako ucelné se jevi, béhem prace vyuzivajici metodu oSetfovatelsky proces, ve vSech
fazich zohlednovat pokles fyzické aktivity, rychlou unavitelnost, poruchy chiize
a pokles tempa vykonavani dil¢ich aktivit. Pii respektovani téchto specifickych
vlastnosti jedincii s roztrousenou sklerézou tak miize byt jest¢ vice podpofen
pozadavek efektivni komunikace, spoluprace, compliance a divérnosti.

Dana metodika, stejné¢ jako vysledky kvalitativniho vyzkumu sméfuji také k moderni
filozofii soucasného oSetfovatelstvi, kterou je vysoce individualizovand, holisticky
koncipovana péce zaloZend na poznani piijemce takovéto péfe a sméfujici k indivi-

dudln¢ koncipované péci (tzn. ,person-centered care®).
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V souladu s tvrzenim autora Kitwooda (1997) lze shodné fici, ze (vSeobecné) sestry
maji moznost (a mély by tak Cinit) nahliZet na osobu ne jako na nositele dané
nemoci, ale jako vyrazné, specifické osobnosti. Sestry tak moZna nebudou odhliZet
od pozadavku jedinec¢nosti a osobitosti dan¢ho ptijemce péce.

Dana metodika, vCetné Siroce uplatnitelné metody zivotniho ptibehu, nabizi moznost
vSeobecnym sestram (stejné jako jinym specializacim ¢i nelékatskym zdravotnickym
profesim) efektivni komunikace, adresného a cileného dotazovani, stejné jako
moZnosti navazani (nejen v oSetiovatelstvi) tolik potiebné diuvéry a compliance.
Pokud vSeobecna sestra skrze sdéleny piib€h, jeho interpretaci a vnimané potieby,
touhy a ptani uzpisobi vztah ,,sestra — pacient®, dojde k Iépe pldnované a individudIné
koncipované oSetfovatelské péci, jejiz obsah vychdzi ze sdéleni samotného piijemce
péce.

Lze také tici, ze ,,spolecné odkryvani“ ptibéhl, zivotnich udalosti, stejné jako intenzity
prozitkli, potfeb a ptani (jak minulych, tak budoucich), smétuje k podpoie empatie
zdravotnickych profesionalil v prib&hu planovani nebo realizace péce / intervenci. Dana
metodika dotazovani nesmétuje pouze do oblasti zdkladnich, tj. somatickych potieb, ale
jevi se jako vhodna také pro identifikaci a exploraci oblasti potieb psychosocialnich.
V oblasti validizace oSetfovatelskych diagnéz je prvek vicero technik podpofen také
piedni odbornici Whitley (1997), kterd potfebu pouzit kombinovani vicero technik
(metod) pti validovani oSetfovatelskych diagndz velmi zdlraznuje.

Rozvoj koncepci a teorii, které popisuji nemoc a chovani pro ochranu vlastniho zdravi,
je zékladem pro kvalitativni vyzkum v Iékaiskych védach. V oSetfovatelstvi je
teoreticka baze chuda a potiebuje teoreticky vyvoj — aktivity, které lze nejlépe naplnit
prave kvalitativnim vyzkumem (Given, 2008, p. 383).

Do oblasti oSetfovatelské reality, kterd vyuziva pro fazi posouzeni rozlisné ptistupy
a nastroje, mize sméfovat také uZziti Cantrilova ZebrFiku jako samostatné Skaly.
Domnivam se, Ze ptimér k zebiiku je vhodny mj. u osob s lehkou mentalni retardaci,
u déti, nebo také u cilové skupiny osob star§ich a starych, s deficity v riznych oblastech
kognice ¢i percepce. Podpoii-li se poloZzenim otazky ,.Ukazte mi, prosim, na které
pFicce Zebfiku v dané otdzce pravé stojite’* dojde k moznému lep$imu posouzeni

aktualni situace, ktera miize byt navic métitelna (Skalovatelnd). V originalu metody je

220 S . . . , " .
pozn. autora: autor metody v origindle pracuje se standardizovanou instrukci ve znéni: ,,Here is

a picture of a ladder — the top of the ladder 10 is the best possible life for you and the bottom is the
worst possible life — in general where on the ladder do you feel you stand at the moment?
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za ,,vysokou zivotni spokojenost (s konkrétnim fenoménem) povazovan trovei
pri¢ky Zeb¥iku €. 6 a vyssi (Cantril, 1965).

V oblasti oSetfovatelského vyzkumu stejné jako bézného pristupu vyuzivajici nékterou
z technik pfistupu mize byt benefit spatfovan také v tom, ze UcCastnikim studie byla
ponechana volnost a svoboda v jejich vyjadfovani, nebyli sméfovani do nékteré
z konkrétni podoby ndkresu (pfestoze se doptedu ptali ,,jak by asi kiivka méla vypadat*
a byt vedena). Ucastnici byli pozadani, aby zakreslili kiivku, ktera v soucasnosti
n¢jakym zplisobem ztvariuje jejich pribéh Zivota v Case. Taktéz bylo s ucastniky
diskutovano, ze zakreslovand kiivka mize mit jakykoliv tvar 1 umisténi, Ze skute¢né
zalezi pouze na rozhodnuti a volbé ze strany Ucastnika. Ve vyzkumu nebylo tfeba
podavat dalSi doplnujici komentafe €1 instrukce, tzn., Ze vSechny ptipady si se vstupni
instrukei ,,védély rady*.

Stejn¢ jako navazani kontaktu v oSetfovatelské realité¢ je nezbytnou soucésti efektnich
interakci, také na zachyceni celkové konstrukce kiivky Zzivota lze nahliZzet jako na
zcela specifické, originalni a individualni neverbalni vyjadreni zcela konkrétniho
pojeti sebe samého a socialni reality, kterou dana osoba Zije a kterou konstruuje
(napt. take ,,vyhlidkami do budoucnosti v ptipadé pokracujici cary kiivky déle).
VSechny ziskané nakresy Zivotnich kiivek mély raz spojitych linii. Celkovy tvar kiivek
byl ¢lenén na ,,vzestupy a pady*, ptfiCemz typickym znakem bylo pfisuzovani kladné
valence sméru kiivky vzhiru (,,nahoru®) a pfisuzovani negativni valence sméru kiivky
dolti (,,pod ¢aru odd€lujici pomysiné¢ dimenze*). Celkova ¢lenitost zachycené kiivky
poukézala na pocty (mnoZzstvi) konkrétnich udalosti (nebo také ¢asovych obdobi), které
byly spojeny s individudlnimi vyznamy proZzivané udalosti.

V oblasti oSetfovatelského posouzeni lze ocenit nesporny benefit Zivotniho p¥ibéhu
(Zivotni kiivky) v moZnosti podpory iniciace pribéhu jedincem, ktery lze vyuzit ke
sbéru potiebnych dat od pfijemce péfe (umoziuje vybavnost zazitki, zkuSenosti,
vzpominek). Z obdobného ditvodu je této metody uzivano také v oblasti vyzkumu
autobiografické paméti v psychologickém vyzkumu (VIckova, Blatny, 2005). Je vSak
dilezité podotknout, Ze ne vZdy musi prvni zaznacend udalost na kiivce (bod, ptip.
,vzestup® nebo ,,padd*) znamenat totéz, co prvni udalost s vyznamem pro danou osobu.
Obvykle se tak jednd o prvni autobiografickou vzpominku viibec (srov. tamtéz).

Ve vyzkumu se takto jednalo o ¢asovd obdobi vymezena pied diagnostikou onemocnéni
(Jejim potvrzenim), pokles v Casovém harmonogramu symptomatologie (piip. atak)

a postupného akceptovani (vyrovnavani vinitosti kiivky v ¢ase smérem k poslednimu
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bodu — aktudlnimu véku vypravéce piib&hu). Stejné tak neni vhodné zaméfit pouze na
zietelné vyznadené body kiivky. Casto se §lo ve vyzkumu setkat se znaénou diskrepanci
v mife prozitku na nékresu kiivky, ve vypovédich (rozhovor) a v ,,sebeposouzeni (na
Cantrilové zebfticich). Pfitomnost onemocnéni je vSak ve vSech kiivkach dobie
identifikovatelna.

Taktéz je pro interpretaci prozivanych (a zaznac¢enych) udalosti vhodné pamatovat na
jev ,recency effect“. Tento vymezuje stav, kdy v kiivce mohou byt vice zachyceny
situace, které¢ lze oznacit jako ,,nedavné* (Jansenn, Chessa, Murre, 2003). Casové tyto
situace smefuji k obdobi 2—4 roka zpétné€, coz také mlze byt povazovano za vstupujici
intervenujici faktor pro interpretaci vysledkd, pfedevSim u osob, které nemaji
onemocnéni diagnostikovano (potvrzeno) piilis dlouhou dobu. Tyto udélosti obvykle
mivaji lepsi vybavitelnost, snadn¢j$i deskribovatelnost, stejné jako vy$§i mozny vliv na

aktualni stav vzpominek smérem k osobnimu prozivani osoby (tamtéz).
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ZAVER

Identifikace a analyza popisovaného zkoumanc¢ho fenoménu se jevi jako vhodné
saturované navrzenou metodikou vyzkumu. Navrh vyzkumného designu mnoho-
piipadové studie se ukdzal byt informaéné piinosny. Kvalitativni vyzkum limitaci
zivotniho stylu osob s chronickym onemocnénim, ktery vyuzival metodologické
triangulace a vzajemného kombinovani specifickych technik (metod) sbéru dat, umoznil
efektivni ,,uchopeni studovaného fenoménu v jeho komplexni optice nahliZeni
(tj. konstrukty ,,Zivotni styl* — ,,chronické onemocnéni* — ,limitace dané chronickym
onemocnenim*). Soucasn€, pro potieby oSetfovatelského vyzkumu, byla vymezena

pracovni definice pojmu ,,chronické onemocnéni* ve znéni:

,»Chronické onemocnéni je onemocnéni, které je u nositele pritomno minimalné 1 rok
a oviliviiuje jeho Zivot. Predevsim symptomatologie onemocnéni miize zasahovat do
realizace kazdodennich aktivit a Zivotniho stylu v podobé tzv. limitace Zivotniho stylu,
a soucasné miize pusobit na kvalitu Zivota nositele, ktery si vytvari viastni mechanismy
zvladani onemocnéni, pricemz implicitné neznamenda, ze dopad chronického
onemocnéni meni Zivot a realizaci kazdodennich aktivit vidy / pouze negativnim smérem

(Chrastina, Ivanova, 2013).

Zavery plynouci z vysledkl autorského vyzkumu vSak nemohou byt aplikovany na Sirsi
(nebo Sirokou) populacni zakladnu. Ptedpokladat tak Ize pouze transabilitu s kontextem
mnohoptipadové studie. Proto také predkladand dizertacni prace vyuziva detailniho
popisu metodiky, metodického ptistupu a ,,odivodnéni* v rtiznych oblastech vyzkum-
ného uvazovani.

Dle wvysledkti kvalitativniho vyzkumu dizertaéni prace (tzn. piimych vypovédi
jednotlivych piipad) byla podpoiena Siroce koncipovana uplatnitelnost NANDA
International Kklasifikace oSetifovatelskych diagnéz. Dil¢i podoba je spatfovana
v podpofe platnosti vybranych diagnostickych prvkli 4 oSetfovatelskych diagnéz
(a to ,,ZhorSena télesnd pohyblivost (00085)%, ,.ZhorSend chiize (00088)“, ,.Unava
(00093)* a ,,Riziko pada (00155)*“. NANDA International klasifikace oSetfovatelskych
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diagnoz je tak systémem pro posouzeni / oSetfovatelskou diagnostiku také v situacich,
kdy jedinci, nejsou aktualnimi pfijemci oSetfovatelské / zdravotni péce.

Metodika vyuziva pfimé socidlni interakce mezi tazatelem a ucCastnikem vyzkumu.
Stejnou paralelu mizeme spatiovat také ve vztahu ,,vSeobecna sestra — klient®, a tak
popisem zivotniho pfibéhu (kiivky) a vyjadienim intenzity (prozivani) konkrétnich
fenoménit (napf. symptomi onemocnéni) muze byt zefektivnéna faze ,,posouzeni®
metody oSetiovatelsky proces. Jako vhodny néstroj pro rychlé vyjadieni intenzity
proZitku se v ramci anamnestického rozhovoru muize jevit také Cantrilliv Zebiik jako
samostatné uzity nastroj pro (auto)evaluaci (napt. oSetfovatelskych problémt bolest,
Zizen, strach, tnava, sobésta¢nost / samostatnost apod.).

NavrZzend metodika kvalitativniho vyzkumu v oSetfovatelstvi mize slouzit také jako
vhodny dopln€k k procesu paralelni realizace validizac¢nich studii oSetfovatelskych
diagnoz dle (jiz velmi dobte znamych, avSak také kritizovanych) Fehringovych modelt.
Metoda Zivotniho ptibéhu (odvijeci se od nakresu Zivotni kiivky) spole¢né s technikou
Cantrilova zebtiku byly nové aplikovany ve vyzkumu oSetfovatelském (obé techniky
maji své kofeny ve vyzkumu psychologickém a pozd¢ji socidlné-v€dnim). Ob¢ techniky
jsou totiz povazovany za (piedevSim) ptistupy vyuzivané ve vyzkumu psychologickém.
Jako velmi dilezité se jevi vlastni identita, pocit vlastniho ,,ja*, osobni dulezitosti,
totoZnosti a kontinuity — to vSe v socialni interakci, pfi€emz danym Zivotnim udalostem
davame konkrétni, zcela individudlni rozmér a vyznam. Zivotni piibéh je vypravénim
autorskym, tzn. o sobé samém, a jeho nejvétsSim benefitem je vlastni pohled na sviij
dosavadni, ale také budouci Zivot. Interakce mulze byt spatfovana také v dyade
,vSeobecna sestra — piijemce péce®.

Vypréavéni zivotniho pfibéhu tak umoziuje porozumét riznym udélostem a také jejich
interpretacim. Lze spatfovat jisté vzorce, které se jevi ,,posluchaci® (tazateli, sestie
apod.) jako srozumitelnéjsi, a Ize nalézt spojitost s prozivanou minulosti, souc¢asnosti
1 odhadovanou budoucnosti. Vzdy lze v Zivotech aktérii nalézt urCité krizové body
(mezniky), které ovliviiuji (jak pozitivné, tak negativng) Zivot jedince, pfiCemz tyto
body maji riznou miru dilezitosti.

Velmi dillezité je znat, co znamena piib¢h jako celek. V souladu s vysledky studie
autort Russell a Timmonse (2009, p. 31) lze konstatovat, Ze hlavnim vystupem studie je
poznani jedince jako jedine¢né, neopakovatelné bytosti. Tento vystup by v moderni
oSetfovatelské védé mél byt samoziejmosti (pfedev§im s naziranim piijemce péce jako

bio-psycho-socidlné-spiritualni entity vyuZzivajici holistického pojeti lidské individu-
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ality). Na zivotni pfibéh lze nahliZzet soucasn¢ jak na proces, stejné jako na produkt
(Richmond, 2002) lidské realnosti.

Identifikace zivotnich udalosti, které jsou ,,dokladem* lidského chovani a prozivani,
jsou reprezentovany individualnimi zkusenostmi. Velkou roli zde hraje samotny proces
interpretace jednotlivymi piipady. Zivotni p¥ibéh miize napomoci pochopit sloZitost
zivota jedincu s roztrouSenou skler6zou (stejné¢ jako jinych chronickych onemocnéni).
Lze tak identifikovat mozné diivody (a odivodnéni) pro chovani, prozivani, planovani
budoucnosti apod. pohledem samotn¢ho nositele onemocnéni. Vyznam je ukotven
v subjektivité vypoveédi téch, ktefi tento zivot opravdu ziji (na rozdil od oSetfova-
telskych profesionald, ktefi jsou ,,postaveni® pred pozadavek objektivniho posouzeni
/ diagnostického posouzeni a rozvahy).

Ptestoze konkrétni Zivotni udalosti (krizové momenty, uzly) lze kvantifikovat (s uzitim
kvantitativniho pfistupu), jako piinosnéjs$i pro oSetfovatelskou realitu se jevi praveé
kvalitativni pfistup a jeho interpretace. Dochazi tak k pochopeni, jaké vyznamy
piisuzuji jedinci dané udalosti, co pro né¢ samotné znamena, a skrze vypravéni
a vysvétleni tak dochazi k zadouci interakci smérem k reflexi soudobou oSetfovatelskou
védou. Ukolem (ani uéelem) kvalitativniho vyzkumu neni pozadavek jisté zobecnitel-
nosti. Realizovany kvalitativni vyzkum tedy nesmétoval k nalezeni obecné platné
pravdy, ale svym ptistupem umoznil redukovat velké mnozstvi kvalitativnich dat pro
naslednou interpretaci a moznou ,,implementaci do oblasti oSetfovatelské védy.
Vzéajemna kombinace uzitych technik sbéru dat, které jsou vii¢i sobé velmi odlisné,
vneslo do oSetfovatelského vyzkumu zcela novy, Siroce uplatnitelny a ,,novatorsky*
pohled na popisovany fenomén (chronické onemocnéni — zivotni styl — limitace —
oSetrovatelské diagnozy NANDA International).

V naslednych vyzkumnych pocinech se jako vhodné jevi pokracovat ve studiich, které
budou vyuzivat stejny navrzeny design. Jako jistou vyzvu si autor prace klade
pozadavek uzpusobeni metodiky do pocitacové (interaktivni) podoby pro osoby
s omezenim hybnosti (do které muize vyustit 1 zdravotni stav osob s roztrouSenou
skler6zou). Takto navrzeny a piedevSim uzplisobeny navrh vyzkumného designu by
mohli vyuzivat také specialni pedagogové — somatopedi, ktefi s jedinci s omezenim
hybnosti taktéz pracuji, nebo pracovnici jinych (pomahajicich) profesi. Jistou vizi autor
spatiuje také v podpoie multidisciplinarity a multiparadigmaticnosti téchto dvou obora

v podobé komplementarnich vyzkumti.
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(Auto)biograficko-narativni pfistup umoznil vidét osobu sonemocnénim skrze
vypravénou zkusenost s onemocnénim. Vypravény piibéh tak dal samotné ,,nemoci‘
konkrétni vyznamy, a to pfedev§im individudIné chapané zkuSenosti. Kazdé dlouhodobé
onemocnéni, kterého piikladem mulze byt pravé roztrouSena sklerdza, zasahuje do
zivotniho pfibéhu. Po sdéleni posluchaci (mySleno vSeobecné sestie a jinym profesim)
muze dojit k lepSimu pochopeni situace, podpoie zddouciho (ocekavaného) a eliminaci
nezadouciho.

Zavérem lze fici, ze by danda metodika kvalitativniho vyzkumu mohla byt Siroce
uplatnitelna také v dalSich oSetfovatelskych vyzkumech (a také v jinych specializacich).
Jevi se, ze dokdze relativn€ snadno postihnout faktory vnitini 1 vnéj$i, a vypovéd’'mi
piipadil potvrditelné pro oblast Zivotni cesty, chapani, interpretace a také jeho sdileni
s dalSimi lidmi. Velkou vyhodou dané metodiky je také jeji pruznost a moznost
vyuzitelnosti v ase — zivotni piibéh svého nositele je vzdy utvafen, ménén
a také interpretovan na zakladé¢ Sirokého spektra socidlnich interakci v rtiznych

zivotnich kontextech.

A, prosim, nezapominejme, ze ,,nemoc ‘* ne vzdy opravdu znamena ,,ne moci“.
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Priloha 1 Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

pro potieby pilotni studie kvalitativné orientovaného Setfeni projektu Limity Zivotniho
stylu chronicky nemocnych v diagnostickych oSetfovatelskych doménach
(FZV_2010_001), ktery je feSitelskym tymem realizovan v obdobi 01. 03. 2010 —
28.02. 2011

Resitel, spolufesitelé:
a) hlavni feSitel: Mgr. Jan Chrastina, doktorsky studijni program
Osettfovatelstvi, Fakulta zdravotnickych véd UP v Olomouci
b) spolufesitel: doc. PhDr. Katefina Ivanova, Ph.D., Fakulta zdravotnickych
véd UP v Olomouci, prod€kanka pro védu a vyzkum
¢) spolufesitel: Ing. Jana Bellova, Ustav socidlniho lékafstvi a zdravotni
politiky, Lékatska fakulta UP v Olomouci, odborna asistentka

pro potieby kvalitativné orientovaného Setfeni projektu Metodologie zkoumani
zivotniho stylu v oSetiovatelstvi (FZV_2011_003), ktery je feSitelskym tymem
realizovan v obdobi 01. 03. 2011 —29. 02. 2012

Resitel, spolufesitelé:

a) hlavni feSitel: Mgr. Jan Chrastina, doktorsky studijni program
Osetfovatelstvi, Fakulta zdravotnickych véd UP v Olomouci

b) spolufesitel: doc. PhDr. Katetina Ivanova, Ph.D., Fakulta
zdravotnickych véd UP v Olomouci, prodé€kanka pro védu a vyzkum

c) spolufesitel: Mgr. Denisa Schwetzova, doktorsky studijni program
Osettfovatelstvi, Fakulta zdravotnickych véd UP v Olomouci

d) spolufesitel: Mgr. Véra Vranova, Ph.D., Ustav porodni asistence,
Fakulta zdravotnickych véd UP v Olomouci, prodékanka pro studijni,
socialni a pedagogické zalezitosti

Vazena pani, vazeny pane,
dovolte mi podékovat za Vasi ucast na vyzkumném Setreni a v této zaleZitosti
Vam predat informovany souhlas, skrze ktery vyslovujete sviij jednoznacny souhlas

s nizZe uvedenym prohldasenim.

Prohlaseni

Prohlasuji, ze vyslovné souhlasim s tim, abych se stal/a icastnikem pilotniho Setfeni
vyse uvedené¢ho projektu. Zaroven souhlasim stim, Ze pro potieby realizace
a vyhodnoceni informaci bude mnou poskytnuty rozhovor nahravdn na diktafon.
Se vSemi ziskanymi udaji bude ze strany feSitele naklddano anonymné. Postoje
a zazitky budou uvadény pod smyslenymi jmény. Ziskané materialy budou archivovany



pouze u hlavniho feSitele, pfi¢emz piistup k nim mé jen hlavni feSitel a ucastnik
(k jim realizovanym materidltim).

Informace byly jasné a srozumiteln€ piredany a vysvétleny, a to véetné ucelu, povahy
a vyuziti materidlu. Byl/a jsem sezndmen/a suZitim a archivaci Gdaji a materidlu
ziskaného rozhovorem, metodou zivotni kiivky a jejiho popisu a metodou Cantriliv
zebiik.

M¢l/a jsem moznost vSe si fadné, v klidu a v dostatecné poskytnutém Case zvazit, mel/a
jsem moznost se hlavniho feSitele zeptat na vSe, co jsem povazoval/a za pro mne
podstatné a potfebné védét a probrat s nim vSe, ¢emu jsem nerozumél/a. Na tyto mé
dotazy jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpovéd'.

Vysledky pilotniho Setfeni budou zvefejnény v ramci publika¢ni ¢innosti, avSak bez
uvedeni blizSich osobnich tdaji o ucastnicich.

Souhlasim s vyuzitim mnou poskytnutého materialu pro naplnéni cile projektu,
a to zjistit limity Zivotniho stylu s vybranou chronickou nemoci a naslednou

implementaci do o§. dg. domén.

Svym podpisem zaroven stvrzuji, ze JSEM — NEJSEM?*' osobou se zdravotnim
znevyhodnénim.

Svym podpisem zaroven stvrzuji, ze JSEM — NEJSEM' osobou s onemocnénim
ROZTROUSENA SKLEROZA — PSYCHIATRICKA DG. — DIABETES MELLITUS'.

MAM — NEMAM' zijem byt seznamen s celkovymi vysledky pilotniho Setfeni.
V ptipad€ souhlasu, prosim, uved’te sviij kontaktni email: ...

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, z nichz jeden obdrzi
vySetfovana osoba (zdkonny zastupce) a druhy fesitel projektu.

Podpis hlavniho feSitele:

221 o r v v
Nehodici se, prosim, skrtnéte



Priloha 2 Stanovisko Etické komise FZV UP v Olomouci

OP-088/2011/FZV

VazZeny pan

Mgr. Jan Chrastina
Fakulta zdravotnickych véd
Univerzita Palackého

T¥. Svobody 8

771 11 Olomouc

2011-3-17

Stanovisko Etické komise FZV UP

Vézeny pane magistie,

na zakladé Vasi Zadosti o stanovisko Etické komise FZV UP byl V4§ projekt feseny
v ramci Studentské grantové soutéze UP posouzen a po vyhodnoceni vSech zaslanych
dokumentti Vam sdélujeme, ze projektu s ndzvem ,,Metodologie zkoumani Zivotniho

stylu v oSetirovatelstvi, jehoz jste hlavnim fesitelem, bylo udéleno

souhlasné stanovisko Etické komise FZV UP.

Souhlasné stanovisko je podminéno doplnénim a dodanim téchto dokumentii
do dne 31. bi‘ezna. 2011 na adresu Etické komise FZV:
- v metodické ¢asti konkretizovat pouzité domény taxonomie
- informovany souhlas doplnit o osloveni respondenta a moznost kdykoliv ukoncit
rozhovor. Eticka komise doporucuje jasnéjsi, pro respondenty pochopitelnéjsi
formulaci souhlasu
- vytvorit samostatny informovany souhlas zdkonného zéstupce pro rodice déti,
kteti jsou cilovou skupinou v druhé ¢asti projektu, vcetné piedchozich
doporuceni

- doplnit pfedpokladany pocet respondentii v jednotlivych castech



- Etickd komise upozorfiuje na nutnost anonymizace dat pii zpracovani

a zverejiiovani vysledkl vyzkumu (v metodice projektu nebylo specifikovano)

Jakmile Eticka komise FZV obdrzi pozadované materialy, bude Vam zaslano pisemné

vyrozumeéni o vydani souhlasného stanoviska.

Dékuj

S pozdravem

Mgr. Petra Bastlova, Ph.D.
ptedsedkyné
Etické komise FZV UP



Priloha 3 Schéma pro zachyceni Zivotni kiivky ucastnika
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Priloha 5 Nakres Zivotni kfivky — Marcela
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Priloha 6 Nakres Zivotni kiivky — Marcela (pokracovani)
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Priloha Sa Transkribovana segmentace z rozhovoru s Marcelou

Marcela: (...) ,mn¢ uz od listopadu bolela hlava, pomalu kazdy den [podezieni
na oblast kréni patete]... prosté nasadily se n¢jaké 1éky, aby se to vychytalo,... potom
uz to bylo lepsi, pak jsem odjela do lazni“... (...) ,,Od toho, co mi ftekl, radsi to
neuzivejte, tak se tvafim, Ze to uzivdm, ale neuzivam to, protoze on ftikal, Ze na
tu eresku mam injekce, Ze prosté jako bez toho Medrolu je ¢lovék vice unaveny, ale
takhle radSi unava, nez potize s tlakem. Ja beru Medrol néjakych sedm let a nebrala
jsem tak vysoké davky jak XX [klientka ze stejné neziskové organizace, kam spole¢né
dochazely], tak jsem si fikala, Ze by si taky méla méftit tlak... (...)

Marcela: (...) ,,byla jsem v nemoci a davali mi kapacky Solumedrolu, a to je vlastné
Medrol ve vétsi koncentraci... no co, jo... a ted’ jsem... z jara n¢jak, byla na o¢nim,
délali mi ... bylo tam zhorSeni do stran a tak, ja jsem ji tu zpravu sice ptedala, ale tak,
to uz si nevyberes... protoze ja jsem se tomu vyhybala, kdyz fekl, ze mé nechtéji vidét,
tak jsem tak pal roku s nima vydrzela val¢it. A tak jsem si fikala... co, jsem
v invalidnim dichodu, tak jsem nemocnad, jsem. A pak jsem §la k tomu doktorovi [lékart
posudkové sluzby], jsem si fekla, kdyz mé chtéji vidét, tak mé uvidi, zahraju jim tam
komedii na Oscara. Natfela jsem se na bilo, patficné jsem se oblékla, abych vypadala
Spatné... a jako prosté jsem...

Tazatel: ,,Zabralo?*

Marcela: ,Neee, a udélala jsem, ze se mi zatoCila hlava, no toceni hlavy zahrajes.
Prosté jako nejsi jako schopna ani ke dvetim dojit. Tam chlap vyskocil, drapnul mé
a dovedl me¢ do ordinace. A takhle jsem ud¢lala jesté ties ruk, jesté jsem se pro jistotu -

jak mé podali vodu - polila aj vodou, jo,... a takze jsem si fikala, chcete mé vidét,

uvidite mé&! Oni prosté vidéli, co vidéli... a tak mi diichod nechali jen na rok, a za rok
zase znovu, a furt na to myslim. Pfinejhor$im to samé, zdravotni stav se nezlepsi, tak co
jako?“ (...)

Marcela: (...) ... ,,a jako jadad tady mam osm let plny invalidni dichod a ve
dvaapadesati nebo v tfiapadesati mi ho seberou na ¢astecny, a co ja??? Nemaji zdravi
lidi praci, nehled¢ na to, kdyz mam vypadky vidéni, kdyz se mi toci hlava, kdyz mam
vSechny tyto... tak kde ja jako mzu pracovat? Tak do pocitae, jako, né¢jakou... jako
kancelarskou praci bych zvladla, ale nevydrzim 4 hodiny hledét do pocitace, nebot’ po

hodiné jsem unavena, a o¢i uplné uz rozmazané a nevidim... T€zky no, najit tu praci.



No tak nebudu to feSit, ja jsem si fikala, ja se tim nebudu zabyvat, protoze situace
se fe$i, az nastane. To nema cenu zabyvat se né¢im, co by bylo kdyby... ne?*

Marcela: (...) ... ,to ja dopoledne jsem jeSt¢ svézi“. [komparace stavu unavy
se znamou z diivejSiho setkdvani v neziskové organizaci]. (...)

Zahajeni popisu kiivky — Marcela: ... ,,at bylo, jak bylo, vzdycky bylo dobre, zalezi
fakt na Uhlu pohledu (smich). Takze narozeni, takové véci jako od mrnava si
nepamatuju.... [Marcela popisuje nepodstatné, mnohdy nepatticné zalezitosti]... (...)
[vzpominka na obdobi 6 let]... (...) ... ,,do téch patnacti to byly takové vykyvy, pak od
téch patnacti, to se mnou bylo hodné dobré, pak stfedni [Skola] byla jesté lepsi... [,tak,
tak musim mazat* — neschopnost zachyceni kiivky na jeden arch schématu]... ,pak to
bude tak doli a ted’ jsem nemocna. Ale nejsem jako uplné dole, ale pak to vylezlo, a je
to tak né&jak tady [Marcela ukazuje na konkrétni bod kitivky].

Marecela: (...) ... ,,vi8, jak ja jsem to piijala? Ja jsem byla zpoc¢atku GpIn€ odrovnana, az
po n&jaké dobé se to zab&hlo [hovor sméfuje k vychoveé déti a péc¢i o déti]. (...) ...
,pordd blba ndlada“ [komentuje vztah s pfitelem, soucasné¢ se spokojenosti
se zam¢estnanim].

Tazatel: (...) ,,Prosim T¢, jesté¢ bude druhy tkol, ktery s tim souvisi. Pokus se, prosim
T¢&, na té kiivce najit néjaké vyznacné body, bod - body, jestli bude vice, které si myslis,
ze souvisi s tou ereskou a které si myslis, Zze ovliviiuji nejvice Tvlyj zivot...* [Marcela
mne nenechala dokoncit vétu].

Marcela: ,,Tak to budu muset jesté¢ ud¢lat tady nckde pad. (...) Uz jsem bydlela
v Olomouci a praci jsem méla v XX [jmenuje konkrétni mésto], a ja jsem n¢kdy méla
vypadky vidéni. Jo. A ja jsem to pficitala stresu. A aZ potom vlastné jsem onemocnéla,
tak jsem si fikala, Ze to asi byly ty prvni signdly... to,... to jako do té doby si to ... si to
nic neuvédomuju. Jo, ja jako mné to bylo nepfijemné, ze jednak jsem méla vypadky
vidéni, a jednak se mi tocila hlava. VZdycky jsem si fikala, JeziSmarija, j& musim do
toho vlaku nastupovat opatrné [pokracovala v konverzaci o cestovani do zaméstnani
vlakem].

Tazatel: ,,A nepfisuzovalas to né€emu jinému?*

Marecela: ,,Ja jsem to pfisuzovala tomu, Ze jsem ve stresu, rozumis. Ja jsem jesté nebyla
nemocna, no to je jasny, to je stres, tak praci ma$ v XX [jmenuje konkrétni meésto],
bydleni ma§ v XX [jmenuje konkrétni mésto], bydli§ tam nékde v pronajmu...*

[je slySet povzdech]. (...)



Marcela: (...) ,,To je jako otdzka péti let, nez to vypuklo. Jak ja jsem pracovala
v tom XX [jmenuje konkrétni mésto], tak najednou jsem... ja jsem jako nikdy nebyla
nemocnd, neméla jsem anginu, neméla jsem nic, jo? Akorat jednou jsem si nachladila
zily, ze jsem méla zanét Zil, ale jinak jsem jako nijak nemocna nebyla. Ten posledni rok,
nez jako... to vypuklo, nebo to uz mozna bylo to vypuknuti, tak jsem méla... a ted”
jé& jsem snad méla jako zanét prudusek, pak zil, sttedniho ucha, ale téch zanétl stiedniho
ucha jsem méla snad pétkrat. [prechod do komunikace o diagnostice zanétl sttedniho
ucha, poté vySetieni magnetickou rezonanci] ... (ticho) [Marcela odbihd od tématu
a vraci se k oblasti podezieni na nemoc] (...) [nejasna 1écba ... lumbalka... | [Marcela
se vraci k bod kiivky ,,nemoci“] ...

Marcela: ... ,, Ty nemoci se vyléCily a vlastné jako potom po té lumbalce a po té
magnetické se to potvrdilo. To bylo asi tady nékde [Marcela zna¢i bod kiivky —
diagnoza]. A to je obdobi asi téch dvou let, jak to jde dolt... (...) ,,pak bylo nepfetrzité
marodéni [bod kiivky — jiné nemoci]... ,,Tady se to stabilizovalo... ale to bych uz
potiebovala dalsi papir. (...) ,,Tady bude pokracovani, ted” jsem tady n¢kde, takze tady
mam tu nemoc a ted to jsou vselijaké takové vykyvy. A ted’ ten lonisky rok, jak mé
bolela ta hlava, to jsem byla tak rok a néco dole, a ted’ jsem tady zase nckde* [ukazuje
na ktivku] (...)

Marcela: ,Ja kdybych tu eresku neméla, co bych d¢lala? Ereska mé pftipravila
o praci [Marcela se rozpovidala o tom, Ze ,,bezpeCdk musi byt perfektné¢ zdravy“]...
[pokracuje v popisu prace]. (...)

Tazatel: (...) ,,A z hlediska samostatnosti, sebepéce, chiize?*

Marecela: ... ,ja jsem, prosté, no tam sice byla blba kachlicka, ale to... ¢lov€k neni tak
soustfedény na tu chizi. A ja nékdy i na roving...to se mi...“ [Marcela vétu nedokoncila]
Tazatel: ,,Takze d¢la Ti ta chize problémy?*

Marcela: ,,Jo. J4 n€kdy jako asi dostatecné nezvednu nohu, nebo ja nevim, a prosté
najednou spadnu. A ja jsem, ted to jsem jako bylo na kontrole, my jsme... jak bylo
jeden takové moc hezky. Tak jsme jeli se synem, to je tak Ctrnact dni, nebo co,
se podivat na XX [lokalita pobliZ mésta bydlisté]. A ted’ jsme normalné §li, relativné po
rovné cesté, a ja jsem, ja nevim proc¢, znicehonic spadla®. (...) ,,Ale ja jako chodim 1 do
jogy, ted’ka... a to s tou nohou [poukazuje na bolesti kotniku po jeho vymknuti], to se
moc neda... Jako kdyz chodis, tak to neboli, jen kdyz jdes do schodii...“ (...)

Tazatel: (...) ,,Jesté néco Ti ta nemoc piinasi?*



Marecela: [rychld, akcentova reakce] ,,ToCeni hlavy a vypadky vidéni®.

Tazatel: ,,To vidéni, vypadky vidéni uz tady méme... toCeni hlavy... J& ten bod nazvu
jako toceni hlavy*.

Marcela: [rychld, akcentovd reakce] A takovd hor$i stabilita. A to je od toho,
to vlastn¢ furt... a tnava, ale enormni tnava ale. Po té dvanacté hoding, to je....
Tazatel: ,,J4 si napiSu 1 tu inavu. Je tfeba jesté néco, kdyz se zamyslis...*“ [Marcela mne
nenechala dokoncit vétu]

Marecela: [rychla, akcentova reakce] ,,Poruchy spanku a Casté chozeni na zadchod!®...
,» 10 s tim souvisi. To vS§echno®. (...)

Tazatel: (...) ,,Kdyby ses méla porovnat tieba se zdravym c¢lovékem, tak mu zavidis
co?*

Marecela: ,,Ano, tak je to zhorSena fyzicka kondice tfeba... A ted’ ja, a to jsem fikala uz
1 XX [jmenuje kiestni jméno psycholozky z neziskové organizace], ... Ze no... Ze mam
vypadky, no asi paméti**, Ze prostd ndkdy si zapomenu dat léky, onehdy jsem
nedoviela ledni¢ku a takové véci, které jsem diive nedélala... a oni uz diive mé¢ décka
jako upozoriiovali... ja jsem byla pfesvédCena, Ze jsem jim [détem] néco fekla, a oni mi
tvrdili, ze ne. To uz mi décka tikaly diiv, to uz je vice nez rok, jo, ale to jsem nebrala
tak vazne, ale ted’ka jsem spoustu véci zjistila sama, ze prosté, nebo®... ,,ze tieba "dala
jsem si ty prasky, nebo?" [zahledéné pfemysli] ... ,,A tak jsem si musela vybavit to
plato, a pokad’ byly ty léky a podle toho poznas, Ze jo... jinak to nezjistiS. To je taky
ereska, ty vypadky paméti. Kazdy mi tika, Ze... [pousmani] vypadam normalné,
mluvim normalnég, ze*“... [zaklepe na stil] [NeVerb.]... ,hele, m& se to tykat nebude.
Ja vzdycky kdyz nékdo tikd, Ze n€kdo nechodi, ten ma to a ten ma to, to je takové to
vnitini presvédCeni, Ze ja zrovna budu ta vyjimka, Ze tak jak to je, tak bude a nebude se
to zhorSovat. Tecka.*“ ... (...)

Marcela: ... (...) ... nemoc za odménu ...,,vi§, jak j& jsem to piijala? Ja jsem se furt
honila.... Nejdiive, kdyz byly déti malé — tak to bylo jesle, Skola, prace, nakoupit,
uvatit, uklidit a furt vSechno bylo honem, honem, honem. Furt to bylo hekticky...
a kdyz Ty ses m¢ ptal, kdyZ mi ptisla ta nemoc, jak jsem ji vzala, jako kdyz mée Soupli
do toho diichodu, a ja jsem ji vzala, Ze jsem ji dostala za odménu. Ze prosté pied tim
jsem se honila a ja ted’ka bez stresu, v pohodé¢ a dé€lat si, co se mi zlibi — tak jsem

to nemohla predtim nikdy, pofad bylo zaméstnani, déti, to... a ted’ka jako ja — ted kdyz

22 7de se Marcela vyjadiuje k bodu ,,vypadky paméti«.



si feknu, Ze nevstanu, tak nevstanu — budu si lezet v posteli, jak dlouho budu chtit.
Prosté nevstanu. KdyZ si feknu, Ze nékam jdu, tak nékam jdu. Kdyz se rozhodnu, Ze
budu chodit do angli¢tiny, tak tam prosté chodim. J4 TED mam neskute¢nou svobodu
a volnost. Ted’ mam cCas na sebe — ten jsem diive nikdy neméla. J4 jsem to brala, jako Ze
je to pro me piinos®. (...)

Tazatel: (...) Ted mas ¢as sama na sebe?*

Marcela: ,Mam. A ten jsem nikdy neméla...*

Tazatel: ,,A ten Cas ti ereska nijak nelimituje, ... nebo jej travis sama podle sebe?
Marcela: ,,Ano. Ja jsem to brala, jako ze je to pro m¢ piinos. Jakoze ted mam konecné
moznost - zadny stres, ale byt v klidu* [ton odevzdanosti a spokojenosti] (...)

Tazatel: ,Je jesté néco, co T& omezuje, co Ti déla n¢jaké problémy, ze néco tieba
nemuzes?*

Marcela: ,,Tak, tak... vi§ jak, jo? Tim ze ta chize... ale celkové je to motorika.
Nenavlecu jehlu, mam problém s psanim,... [reflexe bodu kiivky — jemna motorika] ...
(...) ,psani je pro me taky problém. Jako netfikam, Ze nemutizu, ale da mi to strasné velké
tsili. Ze diiv ¢lovék psal tak néjak automaticky... A ted’ se ¢lovék musi snazit, jako
v prvni tfidé, pismenko za pismenkem. No a tim Ze ta motorika nefunguje, tak ja kdyz
vafim a krajim, tak zpravidla se pofezu (smich), nebo popalim, jo a tak... (smich) (...)
Tazatel: (...) ,,A je tfeba néco, kdyby se T¢ n€kdo zeptal, pohledem do budoucnosti,
¢eho se bojis, kdyz mas eresku?*

Marcela: ,,Ja se pfedevSim bojim, ze mi seberou dichod. A ze kdyz mi seberou dichod,

(13

tak Ze jednak to ohrozi né&jaké ,to*“ [ukazuje gestikou znak pro uvozovky],
na co jsem zvykla, a jednak Ze tim padem jsem nucena si hledat si préci, a zhor$i se mi
zdravotni stav. Ze nebudu uz v klidu. Ze mi seberou ten klid, ktery je vlastné jako pro
tu stabilizaci nemoci dilezity®. ... (...)

Tazatel: ... (...) ,,Je jeSté néco tfeba, co bys mohla fici, Ze na tu eresku tfeba nadavas?
[Marcela mne nenechala dovysvétlit informaci a dokoncit vétu] (...)

Marcela: ,Ne, ja na to nenaddvam, chapes to, ze“....

Tazatel: ,,V uvozovkach mysleno*.

Marcela: ,Ne, ja jsem se s tim smifila, takze ja vibec nefeSim, jako kdybych
jineméla. Jo? Ja to beru, prosté, je to jak to je a jako®... (...)

Tazatel: ... (...) ,,A kolik jsi m¢la roki, kdyz Ti to diagnostikovali?*
Marecela: ,,8 let zpatky* [r. 2003]



Marcela se vyjadiuje k udalosti na Cantrilové Zebiiku — vypadky vidéni: Tazatel:
(...)...,,Kdyz se na ten problém podivas za pét let™...

Marecela: ,, Tak jako to bude blby. Protoze... ja Ti néco feknu, ja jsem za ten rok, podle
toho perimetru se mi to zhorSilo, takze ja vim, Ze se mi to za ten rok zhorSilo,... takze
vim, ze se mi to zhorSilo za rok... takze asi jako do budoucnosti tak [znaci kiizek na
zebiiku, prodleva]. Ale nebudu to fesit, ja budu furt véfit tomu, Ze to bude dobry! A tim,
ze budu mit viru, tak to tfeba tak bude (smich). Ja si nedokézu predstavit, Ze bych

!LL

nevidéla, a Ze bych nechodila. J& mam potiebu chodit!* [zdGraznéni] ... (...) ,,No

a nakupovani taky nemam blizko... ale vi§ co zase se hejbe§, se to nehorsi... (...)
Unavu, jako, to akceptuju, protoze kdyz jsem parkrat to piekonala, jo, tu unavu, tak pak
jako kdyz pftisla ataka, tak mi bylo hodné blbé. Pii eresce tu tinavu nesmi§ piekonat.
ProtoZe pak ptijde néco horsiho* ... (...)

Tazatel: ,,Takze je to néco jako takovy mantinel, ktery ¢lovéku tika stop - odpocivat?*
Marcela: ,,Ano, ano... a ¢lovék s tou nemoci zije a musi se naucit to télo poslouchat.
A proto jako myslim, ze T1 doktofi, ktefi to v komisi hodnoti* [rozprava nad zkuSenosti
s Iékati posudkové sluzby] (...) ... ,.kdyby to hodnotil ¢lovek, ktery ma er es, aspon na
polovicku, tak to... to je no, jsou nekompetentni to posoudit®™ ... (...)

Marcela se vyjadiuje k udalosti na Cantrilové Zebfiiku — pritomnost nemoci,
predevsim hypertenze: (...) ,,Tak vi§ co? Se drzim!*“

Tazatel: ,,A za pét let to vidis jak?*

Marcela: ,,Tak obecnd nemoc je tady [ukazuje na Zivotni kiivce], a hypertenze je tady
ale nahote [specifikuje misto]. A po péti letech? J& si myslim, ze ted’ kdyz uz nejim ten
Medrol, a... (...) ... to jsme n¢jak téma Iékama stabilizovali, tak spi§ bych se méla
zlepSovat v té hypertenzi, kdyz vycCistim télo od toho sajrajtu* (smich).

Marcela se vyjadiuje k udalosti na Cantrilové Zebiiku — diagn6za — nejistota: ...
(...) ,,No, tak, pfitomnost t¢ nemoci, jako tim, ze... (...) ... ale ne, jako beru to tak, ze
nemoc je jedna véc a druhd je zdravotnictvi (...) [diskutuje nad cenami elektriky, vody,
plynu, 1ékt...]. Vibec netusim. Takze to je - jedna se o to, Ze by to mélo byt zhorSeni
nemoci, ale je to o praci, nejistota, nejistota, nejistota™... [vyraz trpitele] ... (...)
,Kdyby mi tekli, dobfe, budete mit invalidni diichod na dobu neurc¢itou, tak proste ...
on Clovék zas n¢jak zvladne... poplatit. Prosté. Ja neutracim, platim vzdycky to
nejnutngjsi, a takové ty moje povyrazeni, jako divadlo a tak dale, to hradim z vedlejSich

ptijmi, protoze délam piedsedu bardku. A je to organizacni zaleZitost, kterd mé bavi“.



Marcela se vyjadiuje k udalosti na Cantrilové Zebfiku — ztrata zaméstnani: ,Mn¢
nevadi, Ze nemam praci, to jako s tim jsem se smifila“... (...) ,,uz jsem zase,... Ziju
jinak, uz bych nechtéla zménu, abych jako se... Pokud bych se nebyla schopna zcela
vylécit, pak s ereskou bych nechtéla pracovat. M¢ to viibec nedepta... v podstaté jako
pak nemuzes vidét do budoucna, kdyz mi seberou dichod — pak to bude aktualni®.
Marcela se vyjadiuje k udalosti na Cantrilové Zebfiku — poruchy chiize a pady:
,»lak to je horsi, to je horsi... to jako, vzhledem k tomu, Ze padam znicehonic®... (...)
»a syn mi fikd: ,mami tady byla rovina* ... ,ja nevysvétlim, pro¢ jsem spadla® (...)
»ZhorSeni, no, to bude... fest. Ale chodit budu furt, akorat budu vic padat (smich).
Hlavné abych si nelamala kosti, jinak je to dobry, néjaké odifené koleno®... (smich)
Marcela se vyjadiuje k udalosti na Cantrilové Zeb¥iku — to¢eni hlavy: ,,To asi ze ne
... [nebude staly], ale 1 pocasi, jak je jednicka, dvojka, trojka‘ [BIO predpovéd]... (...)
Tazatel: ... (...) ,,A pocitujes to obecn¢ na zdravi?“...

Marcela: ,Kdyz se tika, ze zatéz jednicka, tak se citim dobfe. Dvojka je horsi
a trojka je enormni Unava a toceni hlavy. Kdyz uz je ta trojka, tak ten organismus
to vice vnima, tady pfi té nemoci je na to vice citlivy* ... (...)

Marcela se vyjadiuje k udalosti na Cantrilové Zeb¥iku — tinava: ,Unava... prosté
a jednoduse, ... jako jednak se musim vyspat dobfe, ale kolem poledne je ta tinava tady.
Hnat se na vySetfeni kolem druhé hodiny*...

Tazatel: ,,To je asi hodné limitujici, ze?*

Marcela: ,,Ze asi Ginava bude tady [zna¢i bod]. Ta tinava, ta bude furt. ZvIast kdyz
se budu snazit vyhnout tomu Medrolu, ten nepomahal v té nemoci, ale byl i proti
té unave® ... (...)

Marcela se vyjadriuje k udalosti na Cantrilové Zebiiku — poruchy spanku [odklon
od tématu, poté navrat k jiz zapocatému diskutovanému tématu]: ,,Jézi$, no... no tak to
je! [silny akcent] ... poruchy spanku jsou hodné vysoko. Zjistila jsem, ze kromé poruch
spanku asi, jako, jsem si myslela, Ze to neni deprese, ale Ze mi za¢ne busit srdce, nékdy
7ze mam stavy uzkosti a takové ty véci, a ony jsou to jako deprese. A tak jsem po téch
Silenych prasScich piibrala téch 8 kilo. Tak jsem si fikala, sice T¢ zklidnijou, ale jsi
bachraty. No tak jak ja jsem po 8 kilech, které jsem ptibrala za ¢trnact dni, tak jsem to
okamzité zavolala a vysadili jsme l€ky, uz teda mam jiny, ty mi zase nezabiraji, a tak po
nich stejné nespim®.... (...)

Tazatel: ... (...) ,,A mas pocit, ze nemtiZze$ usnout, nebo...? ... [vstoupi mi do otazky]



Marcela: ... ,,za prvé, nemizu usnout a za druhé se nékolikrat probudim. A béham
k tomu vSemu je$té na zdchod. Pak nékdy hned usnu, pak se mi honi mySlenky, kdovi
jaké, a nemizu je vypudit a usnout... (...) Ted uz jsem, kromé toho, Ze jsem vyménila
prasky, ja jsem to... no*. ... (...)

Marcela se vyjadiuje kudalosti na Cantrilové Zebiiku — vypadky paméti
a porucha grafomotoriky: ... (...) ,,Ja tfeba umim §it na Sicim stroji, ale pottebuju lidi,
ktefi by mi navlikali jehlu* (smich). ... (...) ,,ToZ jsem to né¢jak nakreslila, no.“ (smich)
Tazatel: , Kdybys méla fict, co nebo kdo Ti nejvice pomohl pii zvlddani toho
naroc¢ného stavu od té doby diagnostikovani nemoci do soucasnosti? V ¢em by tieba
zdravotnici mohli vice ptispét ¢loveku s ereskou?

Marcela: (...) ,Ja si myslim, Ze ten 1ékaf by mél toho nemocného vidét a sledovat
vice... to st myslim, Ze je jako, Ze je nedostatek, Ze se chodi jednou za ¢tvrt roku. Oni
Ti feknou, Ze kdyby byla n¢jaka ataka, toz dojdéte [ironie]. No a ty uz vidis, Ze... Ze
kdyz bude ataka, ze T¢ zaviou do nemocnice a daji Ti kapacky. A tak ty kdyz mas
ataku, tak prost¢ si lehnes a odpocivas, a feknes si, Ze tii dny si odpocines, a kdyz prosté
opravdu ned¢€las nic a jenom odpocivas, a tieba jenom ctes, a tfeba delas jen néjaké
malinké véci, tak prosté jako tu ataku zvladnes 1 bez jako n¢jakych medikaci. Ale musis
mit prostor jako ...jako moznost si lehnout a odpocinout. A to c¢lovek, ktery ma
¢astecny invalidni dichod, a ktery vlastné jako*... (...) ... ,,protoze dost lidi si sehnalo
zas na tu druhou pllku dne praci [srovnava se s jinymi s roztrouSenou sklerdzou] ... tak
tito lidi ten prostor nemaji, a do té nemocnice stejnako musi. ProtoZe neni ten prostor,
aby si odpocinuli normalnég, bézné. A tim padem, ta prace jim zase zhorSuje zdravotni
stav. A je méng klidu®... [zména tématu] ... (...)

Marcela: ... (...) ,...a ten clovék je spokojeny?!?* [reaguje na m¢é sdéleni,
ze Clovek, ktery ma praci, mize byt relativné spokojeny] ... ,,Ja bych tekla, ze je ve
stresu, ze prosté, ted’ musim vstanout, ted’ je Skaredé, ted’ mi ujede autobus... vzdyt ten
Clovek furt ve stresu® [adiv, podiveni se].

Tazatel: ... (...) ,,Jest€é m¢ napadlo, jak bylas hospitalizovana, je néco 1 v nemocnici,
co by mohlo byt lepsi?

Marcela: ,,Vis co? J4 jsem myslela, ze mé Slak trefi... protoze m¢ zavieli na pokoj [na
oddéleni neurologie] s osmi lidima, a byt na pokoji osm lidi, tak to jako... rozumis...
to, ... ted’ ani se nevyspis, ani nic, ten chrape, ten to, ten to... to je nestésti! Tady je
to neStésti [lokalizace nemocnice]. Tady nejmensi pokoj je pro Ctyfi lidi, jako nikdy

jsem v ném nebyla. Vzdycky jsem kapla na osm lidi... kdyz jsem byla na téch



kapackach, ja jsem tam vydrzela dva dny. A ja jsem potom fekla, Ze si preju, aby
vzdycky po kapackach, jak uz se budu citit lip, §la domti. Doma jsem se vyspala, jooo...
a ja jsem tam vzdycky byla na kapacky, na obéd, a $la jsem domi. Ale jako v papirech
jsem tam lezela, protoze jsem si musela vSechno zaplatit, jako normalng. A ja jsem
si fikala, jako jezdit fakt domi. Uz to soukromi, téch lidi... a to jsem lezela letos v 1été
na II. intern€, hanba plut, to se neda fict jinak. Kromé& toho, Ze je to désny tam, kde
vlastn¢ jako mé tam dovezli po ptllnoci, ted’ ti lidi tam spali, ted bezohlednost
personalu, kdy oni nerozli malé svétlo [podivuje se], oni rozli velkou zafi [dUraz], bez
ohledu na to, ze tam lezi tf1 lidi*... (...) ... ,,odesli, byli pry¢, ptisli, furt s tim velkym
svétlem. Do toho v noci a ted’ po sobé kiiceli na chodbé, prekiikovali se... a ja jestli
jsem méla vysoky tlak, tak tady se mi to jesté zvedlo, tady ¢lovek urcité nebyl v klidu.
Na téch dvou mistech, kde jsem byla, to bylo za trest. Ja jsem trvala na tom, ze kdyz
nemam kapacky, tak chci jit domi, praSky mizu brat i doma, no ne?* [touha

po souhlasu]



Priloha 6 Nakres Zivotni kiivky — Eda
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Priloha 6a Transkribovana segmentace z rozhovoru s Edou

Eda:... ,néco udélam* [jde o podpis Edy do formuldie Informovaného souhlasu]...
Tazatel: ,,Tady se bude n&jakym zplisobem kreslit* [instrukce tazatele k ndkresu Zivotni
kiivky].

Eda: (...) ... ,;ja Ti mGzu fict co kam nakreslit*.

Tazatel: ,,Tuzku nebo propisku?*

Eda: ,M¢ je to upIn¢ jedno.

Tazatel: Propisku?

Eda: To se nevymaze* [smich] [NeVerb.]. (...) ... ,,od toho narozeni tak, jak to Slo*...
(...)

Tazatel: ,,Zamérné€ to neni znaceno, zdali nahofe nebo dole je pozitivni ¢i negativni.
Kdyby Twviij zivot byl stale stejny, pak je ta Cara rovnd. A predpokladam, Ze od narozeni
nebyl stejny. (...) Takze mam vést?*

Eda: (...) ,SpiS logicky... takze jako néco Ze nevime, je to k lepSimu, asi...
pravdépodobné. Jo?

Tazatel: ,,JeSté?* [tazatel se ujiStuje v kresbé kiivky dle instrukce]

Eda: ,,Ano. Pak jsou tii roky, tam bylo negativni®. [hlesnuti v hlase Edy]

Tazatel: (...) ... ,,ja tady budu psat zrcadlove* [doplnéni textu ke kiivce rukou tazatele]
Eda: (...) ... ,,Tf1 roky bylo negativni®.

Tazatel: ,,Takze mohu jet doli?

Eda: ,Jo. To byla jedna véc, jako to bylo dobré, staci* [zastavuje odchyleni tazatelem
kreslené kiivky]. ,,Ja jsem to az tak nevnimal, jen jako décko, Ze mama se rozvedla
s tim, otcem mym. Pak to bylo vS§echno v pohod¢ zase... (...)

Tazatel: ,,TakZze mizeme jet zpatky nahoru?“

Eda: ,,Ano, do plusu. Zil jsem furt dal, takze tak normalné jsem zil...*.

Tazatel: ,,JeSté¢ mohu jet nahoru?*

Eda: ,No, uz normaln¢ dal. Jo, zase nic extra. Bylo to vynikajici, ale nestupniovalo
se to