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Anotace

PODLIPNA, Katefina. Aspekty fungovini a socidlni podpory rodin s nemocnym jedincem.
Hradec Kralové: Univerzita Hradec Kralové, 2019.

Hlavnim tématem této bakalafské prace je socidlni podpora rodiny pti krizovych
situacich, jako tomu muaze byt i1 ve chvili, kdy onemocni jeji ¢len. Tato tématika se prolina
celou praci z riznych pohledii. Teoreticka Cast pracuje s hlavnimi pojmy, které se snazi
Ctenati priblizit nejen zékladni terminologii tykajici se rodiny, ale 1 rozbor nemoci, na které je
postaven kvantitativni vyzkum. Prakticka ¢ast se tedy zabyva vyzkumem toho, jak se ¢lenové
domacnosti mohou vypotadéavat s touto t€zkou situaci, jak fungovala socialni podpora a jestli

jim nechybélo néco, co by jim tyto krizové Zivotni momenty mohlo pomoci vyiesit.

Kli¢ova slova:socialni podpora, Systémovy lupus Erythematodes, ¢lenové domacnosti



Annotation

The main topic of this bachelor thesis is social support of the family in crisis
situations, as it can be when the member has disease. This theme is interwoven from different
perspectives. The theoretical part deals with the main concepts, which try to bring readers not
only the basic terminology related to the family, but also the analysis of the disease on which
quantitative research is based. The practical part deals with researching how household
members can deal with this difficult situation, how social support worked, and whether they

lacked anything that could help them resolve these life moments.

Keywords: social support, Systematic lupus erythematodes, household members
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1. UVOD

Cilem mé bakalaiské prace je poukazat na to, jak funguje systém socidlni podpory
rodin, které se musi vypotadat s té€Zkou Zivotni situaci, pfi které onemocni jeden z jejich ¢lent
konkrétni autoimunitni poruchou, a to Systémovym lupusem erythematodes. To, jak moc je
dualezita podpora v rodinném systému, se bude prolinat celou mou praci. Déle se budu zabyvat

také tim, jestli jsou néjaké organizace, které tuto podporu fesi a piipadné jak.

Toto téma jsem si vybrala ztoho divodu, Ze jsem sama v devatenacti letech
onemocnéla Systémovym lupusem. Mam proto velké mnozstvi osobnich zkusenosti a nazort,
které bych chtéla porovnat s ostatnimi nemocnymi osobami. V centru mého pozorovani vSak
nestoji maj osobni pohled, tedy pohled nemocné osoby, ale pohled lidi, na které se velice
Casto zapomini. Rozhodla jsem se vyzkoumat, jaké pocity zazivaji nejbliz$i osoby
nemocného jedince, jaké fesi vnitini problémy, jaké je napadaji otdzky, na koho se nejCasté;ji

obraceji a jak tato situace ovliviiuje fungovani rodiny.

V teoretické Casti se zaméetim na to, co je to rodina, na jeji dilezité funkce a hlavné na
socidlni podporu nemocné/ho. Dale se budu zabyvat slozitymi zivotnimi situacemi a nabidkou
feSeni za pomoci krizové intervence. Dalsi kapitolou bude vliv socidlniho prostfedi, ktery
hraje velkou roli pti zlepSovani celkového fyzického i1 psychického stavu nemocného, s ¢imz
souvisi také idedlni vztah mezi pacientem, rodinou a zdravotnikem. Soucasti prace je také

popis chronickych onemocnéni se specidlnim zaméfenim na autoimunitni chorobu SLE.

Praktickou c¢ast mé bakaldiské prace bude tvofit kvantitativni vyzkum, konkrétné
dotaznikové Setieni, pro které budou dulezitymi faktory: vék dotazovanych respondentii
v porovnani s jejich blizkou nemocnou osobou, délka jejich vzajemného kontaktu a také budu

zkoumat, jestli hraje roli pohlavi v uchopeni role pomocnika pfi této téZké Zivotni situaci.

Vzhledem k tomu, Ze toto téma neni takika viitbec zpracovano v odborné literatuie,
budu se opirat o vlastni zkuSenosti a dil¢i kapitoly v publikacich, které souvisi s timto

tématem alespon okrajove.



2. RODINA Z POHLEDU SOCIOLOGIE A PSYCHOLOGIE

V této kapitole budu podrobné;ji rozebirat rodinu predev§im z pohledu sociologie a jeji
funkce z dal$i velice dilezité védni discipliny, kterou je psychologie. Tyto dvé discipliny
jsem vybrala z diivodu komplexnimu pojeti rodiny, blizkého zachyceni dualezitych boda
vrodinném systému a v neposledni fadé¢ také jejich uzké souviseni s mym studovanym

oborem, ktery na tyto dvé védy navazuje po celou dobu mého studia.

Je mnoho definic a teorii, co vlastné¢ rodina je a kdo ji tvofi. Proto se zabyvam
i vymezenim pojmi, jako jsou rodina a &len domécnosti. Clen domacnosti je osoba, ktera
pobyva v blizkosti ,,domaciho* ¢lena. Udrzuje s nim tedy jakykoliv druh vztahu (partnersky,
pratelsky a mnohé dal$i). Nejedna se tedy vzdy o osoby pokrevné, snatkem ¢i osvojenim
spjaté. V soucasné dobé miizeme rodinu definovat jako spolecenstvi lidi, kteri se jako rodina

citi. (Matousek, Pazlarova a kol.; 2014; s. 17)

Pokud se na rodinu podivame z pohledu sociologie, tak ji mizeme definovat jako
skupinu osob, které jsou propojeny navzajem pokrevnimi svazky, manzelstvim nebo
osvojenim. Téma rodiny vzdy patfilo do centra pozornosti sociologie a rodinu zkoumala vzdy
z mnoha hledisek. Naptiklad z pohledu historického, ale také 1 z pohledu rliznych teorii Ci
vyzkumd, které miiZeme na rodin¢ sledovat a 1 nadéle objevovat, jelikoz tu rodina byla jiz od
pradavna. Jednd se o primarni skupinu, ktera z pohledu sociologie miize ovliviiovat vSe

v pozd¢j$im vclenovani ¢lovéka do spolecnosti.

Existuje mnoho variant kvalifikace rodiny. Mezi néZ patii napt. nukledrni rodina,
kterou tvofi muz, Zena a jejich déti, dalSim modelem rodiny je rodina roz$ifend, ta zahrnuje
prarodice, tety, stryce a bratrance. Dale je mnoho modeli, které jsou néim typické, napiiklad
polygamni rodina (v partnerstvi jsou vice nez dvé osoby), nebo rodina neuplna s jednim

rodi¢em (podle CSU je to v 85 % Zena) a mnohé dalii.

Na rodinu Ize také nahlizet jako na skupinu, ktera je piivodni a viibec nejdilezité;si.
Ma né€kolik zakladnich funkei jako napt. funkci vychovnou, reprodukéni a socializaéni. Ma za
ukol wvytvafet jedinci vzory, ukazovat mu, jak vypadd ocekavané chovani muzskych
a zenskych roli, vytvafet normy a postoje ke spolecnosti, okoli i k sobé samotnému. Jedinec

se od rodiny také uci spravnych reakci v rliznych situacich.



Pokud se zamétime na ceskou sociologii rodiny, tak musime zminit knihu Sociologie
rodiny, kde Ivo Mozny definuje poc¢atky sociologie rodiny a jeji vyvoj inspirovany predevSim
mySlenim konzervativnim. Z né¢ho se pozdé¢ji zejména v tiicatych letech dvacatého stoleti
vyvijela ¢eska sociologie rodiny aktivnim zdjmem o nasledky hospodaiské krize v roding

spiSe k socidlné orientovanému liberalistickému postoji. (MozZny, 2002)

V ceské sociologii rodiny miiZeme najit mnoho dilezitych témat, jako jsou naptiklad
emancipacni Usili Zen, pivod lidské rodiny a v dnes$ni dob& velmi obsahlé a vyhledavané téma

rozvodovosti v manzelskych svazcich.

Pokud se zaméfime na pojem rodina z pohledu psychologie, tak musime zohlednit
mnoho psychologickych ptistupil, které si vykladaji rodinu a jeji dileZitost odliSné. (napf.
psychoanalyza, behaviorismus apod.)Podle psychologického slovniku je rodina ,, spolecenska
skupina spojend manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzdjemnou
pomoci“.(Hartl, Hartlova; 2000; s. 512) Dé¢leni rodiny je totozné jako v sociologickém pojeti

rodiny (napft. nuklearni, $irSi; iplnd, neuplnd; orientacni, prokreacni a dalsi.)

Z pohledu psychologie bych rdda zminila nékolik funkci, mezi n¢ mizeme zatadit
napiiklad bezvyhradné piijeti, ochrana, podpora, socializace, citovd opora a zajiSténi
zékladnich Zivotnich potteb. Popis funkci podle psychologie definuji kviili mé naklonnosti
ke zpracovani tohoto odvétvi. V knize Aplikovand socidlni psychologie J. Vyrost uvadi ¢tyti
zakladni funkce moderni rodiny, kterymi jsou: funkce reprodukéni (jinak také zndma jako
biologicka, ta ma za ucel naplnéni rodiCovského statusu a rozsitovani populace), materialni
(tato funkce ma dv¢ stranky, prvni strana se tykd rozvoje ekonomického systému spolecnosti
a ta druha se vztahuje k materidlnimu zabezpeceni vSech pfisluSniki rodiny), vychovna
(funkce, ktera se tyka socializacniho procesu jedince pod zastitou rodi¢e) a emocionalni (tato

vvvvvv

rodinou a proto je jedinecna a nezastupitelnd). (Vyrost, Slaménik; 1998)

Psychologie obecné se na rodinu kouka piedevsim jako na zdkladni ovliviiujici faktor
v zZivoté jedince, ktery md mnohdy velky dopad na to, jaky jedinec bude a jak se zatadi do
dané spolec¢nosti. Proto je v psychologii velice Casté ohliZzeni na rodinny systém a funk&nost

rodiny, pokud nastane né¢jaky problém u dané¢ho jedince v prabéhu jeho Zivota.



3. PODPORA V RODINNEM PROSTREDI

Zakladnim stavebnim kamenem mé bakalaiské prace je téma podpory. Predev§im
v rodinném prostfedi. Proto se tato kapitola bude tykat hlavné socialni podpory pii situaci,
kdy rodinu potkaji t€zké chvile v podobé onemocnéni jejiho jedince. Dale rozpracovavam
v této kapitole téma zivotnich krizi a jejich moZnosti feSeni a dilezitost spravného vztahu
mezi pacientem, rodinou a zdravotniky. Co je dulezité také zminit pfi tématu podpory je
vulnerabilita a resilience, kterou dopliuji ndzory spole¢nosti na vnimani onemocnéni, které

uzce souvisi s tématem mé bakalafské prace.

3. 1. Socialni opora

Socialni opora je u€inny faktor mezilidskych vztahi, ktery mnohdy pomaha omezovat
pusobeni stresu a zmirnuje napéti jejich ¢lend. Socialni opora je soucasti naplnéni lidskych
socidlnich potteb. Zahrnuje ptisobeni lidi v okoli jedince, ktefi jsou mu blizci, pozitivné na n¢j
pusobi a maji ho radi. Pfirozenym zdrojem socidlni opory je pfedev§im rodina, kde je
samoziejmosti akceptace, pomoc ¢i povzbuzovani kazdého ¢lena a podileni se na utvaieni

pocitu jistoty a bezpec¢i od rané¢ho détstvi. (Paulik, 2017)

Paulik ve své publikaci rika, ze na zdkladé pozorovani rady lidi v krizovych Zivotnich
situacich se ukdzalo, Ze pozitivni socialni vazby v rodiné ¢i dalsich socidlnich skupinach i ve
vztazich kjednotlivym osobam usnadnuji adaptaci na nepriznivé podminky a ovliviji
pozitivné zdravotni stav. Socialni akceptovani, pocit divery, jistoty, soundaleZitosti apod.
navozuji také pocit spokojenosti se sebou samym i se Zivotem vibec, ktery se zvyraziuje

v disledku toho, Ze se jedinec vidi jako schopny své prostredi zvladat. (Paulik, 2017, s. 37)

Podstatou socialni opory v pozitivnim slova smyslu je pifedevSim presvédCeni
o blizkosti a dostupnosti pomoci a porozuméni od lidi, s kterymi je nam dobie. UZ jen védomi
toho, Ze nas nékdo podporuje a snazi se ndm porozumét v tézkych chvilich naseho Zivota,
nam posiluje nejen naSe sebehodnoceni, ale formuje nam pozitivni vztahy k okolnimu svétu.
Diilezitou soucasti socidlni opory je jeji forma a na co presné pisobi. Rodina ma apln¢ jiné
funkce neZ naptiklad pratelé, a proto kazda opora mizZe rozvijet a zaroven pomahat jinym

sféram daného jedince.



Socialni opora ndm 1 mimo jiné mnohdy pomaha piekonavat tézké chvile v naSem

zivoté, které jsou pro nas Casto obrovskou zatézi. Vztah mezi zatézi a socialni oporou shrnuje

napriklad Mares do ctyr moznosti: (Mares a kol., 2001, s. 6)

1. Socidlni opora ovliviiuje adaptaci na zatéz: clovek v tisni zazZiva oporu a tim se
snadnéji vyrovnava s naroky,; socidalni opora ma podobu pomoci pri zvladani zatéze
(coping assistance).

2. Adaptace ovliviiuje socialni oporu: zpusob, jakym se clovék vyrovnava ¢i nevyrovnava
se zatezi, signalizuje jeho socialni okoli, zda viibec potiebuje pomoc, pripadné ktery
typ pomoci potrebuje.

3. Socialni opora a adaptace na zatéz se navzajem neovliviuji Zadnym konzistentnim
zpusobem.

4. Socialni opora a adaptace na zatéz se ovliviuji navzdjem, a navic jsou obé

ovliviiovany dalsim faktorem stojicim v pozadi.

Utinek socialni opory je mnohdy opomijen jakoZto samoziejma souédst pfi
socializovani ¢i vyrovnavani se s néjakou situaci v zivoté jedince. Tato problematika by se ale
méla stat vice aktudlni. Socidlni opora neni jen pasivni proces, vnémz je rozhodujici jeji
vnimani a ptijimani, ale jeji soucasti je 1 poskytovani podpory druhym.(ptfeloZeno z originalu
Sarason, Sarason, Pierce; 1996). S timto tématem také uzce souvisi podpora rodiny, jejimz
cilem je napomahat Cleniim, ktefi jsou soucasti rodiny tak, aby navzajem napliovali své
potieby a zajmy. Podpora rodiny ma Siroky zabér pomoci, od malych déti az po dospélé
jedince, kteti se maji na koho obratit s védomim, Ze budou vyslechnuti, bude jim porozuméno
a v neposledni fad¢ jim bude nabidnuta pomyslnd pomocné ruka. Tento proces ma mnohdy
také vliv na spokojenost jedince vrodinném systému. Podle Matouska v knize Podpora
rodiny se toto téma zabyva nejen fungovanim rodiny, ale i vazbami rodiny na mistni
spolecenstvi a na ruzné organizace. Podpora rodiny nespoléha pouze na profesionalni zdroje
(profesiondlem miize byt socialni pracovnik, psycholog, pedagog, etoped, psychiatr, pediatr,
pecovatel, oSetrovatel), nybrz vyuziva vsechny dostupné lidi - napr. Sirokou rodinu, sousedy,
dobrovolniky ¢i profesiondly pusobici mimo pomahajici profese. V zahranici se ve stejném
smyslu, v jakém mluvime o podpore rodiny, pouziva také pojem udrzovani rodiny. V nasem
prostredi je uzivan i vyraz sanace rodiny. Timto vyrazem miuize byt implikovan medicinsky
model pristupu k rodiné, v néemz jsou kromé uzdraveni klicovymi terminy diagnoza a lécba.

(Matousek, Pazlarova a kol.; 2014; s. 13) Podpora rodiny je zkratka a dobfe propracovana
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tymova prace, kde je kazdy Clen nepostradatelny a jedinecny. Tato kapitola slouzi Ctenaii
k ptiblizeni socialni opory v rodinném prosttedi a volné na ni navazuje dalsi podkapitola,
kterd vysvétluje pojmy vulnerabilita a resilience z pohledu rodiny. Pomoci téchto pojmi
muizeme hloubéji popisovat téma mé bakalaiské prace, které se tyka fungovani rodiny pii

onemocnéni jejiho jedince.

3. 1. 1. Vulnerabilita a resilience v rodinném systému

Vulnerabilitou chapeme jakousi zranitelnost osobnosti, pti které je jedinec citlivy
k okolnim stresortim. Casto se zde uplatiiuje vychovny vliv vroding, ale také zkuSenosti
z ptedchazejicich Zivotnich situaci. Rozdilnost vnimani stresové situace mtize hrat svou roli,
jednak postupem feSeni, jednak i dobou, po kterou se ¢lovék vyrovnava s néjakou tizivou
situaci. Je tedy bézné, ze u ¢lov€ka méné vulnerabilniho stres nema tendenci pfetrvavat, nybrz
se mu jedinec postavi ¢elem, naptiklad zvySenim vlastniho vykonu a tim i postupnym zranim

osobnosti. (Ulrichova, 2012)

Resilience, nebo také psychicka odolnost jakozto opak k vulnerabilité, je koncepce
odolnosti a vyznamny osobnostni zdroj zvladani krizové situace. Resilienci se zabyva mnoho
odborniki z riznych oblasti, jako jsou naptiklad sociologie, filozofie, psychologie, ale
1 medicina a mnoho dalSich. Je znamo, Ze si kazdy ¢lovék jiz od narozeni prochazi riznymi
obdobimi v zZivoté, jak lehkymi, tak 1 tézkymi. Pravé tento diivod vedl odborniky k zamysleni
se nad samotnym zvladanim tézkych Zivotnich chvil, se kterymi se ¢lovék musi bud’ sdm,

anebo s vypomoci vypotadat.

Samostatny pojem resilience se z anglictiny pteklada jako pruznost, elasticita i
nezlomnost, nezdolnost. Tento termin ma vSak predev§im vystihovat kromé odolnosti viici
stresu a elasticnosti ke stresogennim situacim ¢i jejimu ptizpisobeni se i1 pruznost navratu
syst¢tmu k plivodnim podminkdm. V pfeneseném slova vyznamu muizeme resilienci
povazovat za schopnost ziskat zpét silu, uzdravit se a vratit se do ptivodniho stavu. Clovék se
vlivem ontogeneze potkava s mnohymi Zivotnimi zménami, se kterymi se v pribéhu svého
zivota musi néjakym zplsobem vypotadat. Tyto situace vSak Clovéka velice posiluji
a poskytuji mu dilezité poznatky k leh¢imu a efektivnéjSimu feSeni budoucich strasti, které
ho mohou potkat. Pokud se vSak na resilienci podivame z pohledu filozofického, tak jiz
voluntaristé zdaraznovali silu lidské ville, jakoZto rozhodovaci €initel, je-li ¢loveék schopen
zdolat vSechny nesndze a nastrahy, které se na jeho cesté objevi. Tato mySlenka je sice

pravdiva, ale v budoucnu se usoudilo, Ze jde 1 o néco slozitéjSiho, nezli je sila vile a ptidala
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se k této mySlence jedna zdkladni sloZka, ktera nds mnohdy formuje a pohani kuptedu, kterou
je motivace. V souvislosti s rozvojem psychologie se zacalo také ukazovat, ze odolnost
¢loveéka zavisi nepochybné mimo jiné téz na struktufe osobnostnich ryst, vlastnosti a dispozic
jedince, ale 1 na zplsobu zaloZeni a utvafeni vztahll jedince s druhymi lidmi. (Kebza, 2009)
Toto Ize dobfe pievést 1 na rodinny systém, ktery je bezpochyby jednim ze zékladnich skupin
lidi u kterych se da lehce sledovat, jak se residence utvari a zanechava si svou tvar po celou

dobu fungovani tohoto systému.

3. 1. 2. Vliv socidlnich vztaht na zdravi jedince

NaSe spole¢nost pfijima nazor, ze zdravi, stejné jako nemoc, mé bio-psycho-socialni
zéklad. To, ze na naSe zdravi neptsobi jen jeden faktor, je v dneSni dob& velmi oteviené téma,
kterym se zabyvd mnoho odborniki. Nyni se jiz nehledaji pouze divody onemocnéni za
pti¢iny fyzikdlni, chemické ¢i bakteridlni tendence, ale odbornici védi, ze 1 v psychické
a socialni sféfe mohou nalézt pfi¢inu onemocnéni jedince. Postupné se presouva zdjem od
hledani rizikovych faktorli a do prevence konkrétnich chorob ke studiu spole¢nych znaki
zdravych lidi, ktefi se dozivaji vysokého véku. Hledaji se spole¢né faktory ¢i podminky, které
udrzuji dlouhodobé zdravi nebo, které pomahaji udrzovat dobry zdravotni stav. Je ziejmé, ze
jak ptistup k zabrané chorob, tak 1 budovani zdravi se vzajemné dopliuji a nelze je od sebe

oddélit. V souCasné dobé si vSak mizeme klast za cil dosahnout stav fyzické, psychické

a socialni pohody, kterd nas samoziejmé vzdaluje od jakéhokoliv onemocnéni.

Pokud se na chvilku oprostime od jiz velice znamych globalnich diivodi, které¢ vedou
k onemocnéni, jako jsou naptiklad zmény klimatu, znecisténé ovzdusi ¢i nedostatek télesného
pohybu, mizeme vénovat pozornost 1 tématim méné znamym, jako jsou napiiklad rychlé
zivotni nebo pracovni tempo a stresy, které jsou velice Casto prvotnimi Ciniteli vzniku
tzv. civilizacnich chorob. Zvlastni kategorii civiliza¢nich chorob za¢ina v poslednim desetileti
vytvafet deprese €1 jind psychicka onemocnéni, kterd postihuji riizné socidlni vrstvy. Neustaly
boj na trhu prace a zvedani produktivity a efektivity jednotlivcli zvySuje neschopnost se

tomuto trendu pfizpiisobovat a zvladat ho, proto se povazuje velice ¢asto za pfi¢inu mnoha

onemocnéni.

Podle Rozsivala a Zikmunda doposud realizované vyzkumy naznacuji znaény vyznam
spoleCenskych vztahi a kontaktti Elovéka pro jeho zdravi, a to jak jejich kvality, tak
1 kvantity. Studie, které se opiraji o kontrolu zdravotniho stavu, jednoznaéné poukazuji na

zvySeni umrtnosti na rozlicné choroby u lidi s nizkou kvantitou a kvalitou socialnich vztaha.
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Opakované se potvrzuje, Ze socialni vazby a socidlni zdzemi vyrazné€ ptispivaji k ochrané
zdravi a ke snizovani rizika rozlicnych poSkozeni a chorob. Piedstava, Ze by ¢lovék mohl stat
stranou vSech socialnich vazeb, neruseny Zadnou blizsi intervenci, je utopii. Clovék nemiize
existovat jako izolovany jedinec. Potiebuje ur¢itou miru socidlniho zdzemi, aby mohl Zit bez
ohrozeni svého zdravi. (Rozsival, Zikmund a kol; 1992, s. 359) Touto podkapitolou jsem
chtéla poukazat na dilezitost socidlnich vazeb jak pfi normalnim stavu, tak pii fungovani

rodiny s nemocnym jedincem.

3. 2. Podpora v krizovych Zivotnich situacich

Krize jsou soucasti Zivota kazdého z nas. Jsou zplsobeny riiznymi diivody a prostupuji
oblastmi Zivota spole¢nosti. Proto je tato kapitola neméné diilezitou soucasti bakalarskeé prace,
kviili poukazani na narocné zivotni situace a jejich snaha o zvladnuti. Je mnoho nézort, pro¢
je v dnesni dobé velice Casté setkdvani se s krizi. Odbornici se shoduji na tom, Ze v dnesni
dob¢ se Casto zvySuje zivotni tempo, stoupaji pozadavky na vykon a pro mnohé je velice
dilezité obstat v konkurenénim prostiedi. Krize nemusi vznikat pouze na poli pracovni sféry,
ale 1 na draze soukromé. Pokud vSak zmnoha divodi c¢lovék nenaplni nebo neobstoji
v poZzadavcich na svou osobu, mize piijit krize, se kterou se kazdy znas vyrovnava jinym
zpusobem. To, co je zasadni zminit, je zplisob vymezeni, ktery se u kazdé skute¢né krize

projevuje komplexné a tyka se vSech dimenzi lidského Zivota.

MiuiZzeme ftici, ze krizové situace samy o sob¢ nelze jednozna¢né hodnotit jako dobré ¢i
Spatné. Dopad téchto situaci na chovani je totiz determinovan fadou okolnosti, kterymi jsou
napiiklad: lidské proZivani v krizovych situacich, situacni kontext a vyznam, ktery ¢lovék
piisuzuje vyvoji dané situace a v neposledni fad¢ pritbéh a vyusténi krizové situace, ktera je
vznikem a pribéhem situace vytvarena. (Sykora, Dvoték; 1998) Mezi zakladni druhy krizi
spadad krize individualni nebo také osobni, dale skupinova krize, jinak feceno komunitni,
spolecenska krize a do tohoto druhu spadaji také naptiklad krize hospodaiské, politické ¢i
vojenské a v neposledni fadé musime zminit krize celosvétové nebo také globalni. (Kebza,

2009)

Klimpl ve své knize Psychicka krize a intervence v lékafské ordinaci uvadi, ze vlivy,
které mohou vyvolat krizi, a v literatufe jsou Casto zvané jako iniciatory ¢i spoustéce
krizovych situaci, lze rozdélit do n€kolika skupin. NejCastéji se ¢leni do dvou zdkladnich

skupin: na traumatické krize obsahujici prozitek psychickeé, fyzické anebo socialni



traumatické udalosti (pfipadné jejich kombinace) a krize, jejichZz vznik je spjat s prozitim
urcitych Zivotnich etap. (Klimpl, 1998)Jednim ze spoustécti krize mize byt zatéZz a s ni
spojeny stres. Jiz v uvodu kapitoly jsem popisovala, co krizi v dneSni dob& vyvolava. Nyni
navazu na situace stimto tématem spojené. Mezi potencionalni vlivy zatéze a stresu
zpusobujici n&jaky druh krize miZeme také velmi Casto zatadit i1 zdravi. Pokud se bavime
o normalnim zvladani béznych situaci, tak je velice obtizné situace zvladat, pokud neni osoba
v dobrém zdravotnim stavu. Velice Casté je psychosomatické onemocnéni, které zacalo byt
rozliSované na zéklad¢ uznani pfirozené jednoty psychického s télesnym v kontextu prostiedi.
Télo a mysl tvofi podle tohoto modelu jednotu, onemocni-li duse, projevi se to na tcle
a naopak. Doktor Kebza vika, Ze ve vztahu mezi prozZivanim, zvladanim a potenciondlnimi
dusledky stresu ke zdravi existuje Fada kontinualné overenych hypotéz. Obecné Ize

konstatovat predpoklad, Ze stres, zvlasté chronicky, je samostatné piisobicim rizikovym

faktorem ve vztahu ke zdravi. (Kebza, 2009, s. 27)

K tomu, aby se lidem v krizi mohlo pomoct, je ¢asto vyuzivana krizova intervence.
Krizova intervence je souhrnny nazev pro komplexni soubor zdsad, navrhii, doporuceni
a opatfeni pro zpusob vedeni pomoci v psychické krizi. Krizova intervence vSak nespociva
pouze v individudlni psychoterapii, ale zahrnuje zisadni vedeni pomoci v krizi

v psychologické, l€katskeé, socialni a pravni oblasti. (Kebza, 2009)
3. 4. Vztahy mezi pacientem, rodinou a zdravotniky

Zprvu je nutno fici, Ze pii jakémkoliv onemocnéni jedince, ktery je soucasti rodinného
systému nebo ma v blizkém okoli lidi, ktefi s nim udrzuji n&jaky vztah, je automatické, ze
nemoc bude plsobit prevdzné negativné. To, Ze je nekomu diagnostikované vazné
onemocnéni, zpravidla vyvolava obavy, soucit a smutek nejen samotnému pacientovi, ale také
jeho blizkym. Je znamé, Ze se prozatimni rezim blizkych osob zcela zméni. PfedevSim tomu
tak je, pokud se jednd o dlouhodobé onemocnéni, které vyzaduje specifickou lécbu. Dobré
rodinné vztahy jsou jednim ze zakladnich kament, aby se vSichni s nemoci bud’ vyrovnali,

anebo se s ni szili a napomahali tak k ptiznivému vyvoji nemoci.

Je velice dulezité¢ védomi, Ze je n€kde nékdo, komu zalezi na uzdraveni nemocného, ze
se ma kam vratit po hospitalizaci a ze ho 1 naddle né¢kdo pottebuje. Tyto divody mnoho
nemocnych popohani kupfedu se zotavit. Pro tento divod je dovoleno mnoho navstév

pacienta po dobu hospitalizace a oSetfovatelé, pokud neni striktné dana doba navstév, mnohdy



povoluji pfichozim blizkym jit za pacientem i v jiné hodiny nez ty, které jim jsou urceny. To,
ze za nemocnym dochazi nékdo z ,,venku®, je také skv€la interakce pacienta s okolnim
svétem, takze nejen, ze se setkava s lidmi, které ma rad a tim ma jiny socialni kontakt, nez je
tomu tak po celou dobu hospitalizace, kdyZz se pacient setkava neustdle jen s doktory,
odborniky, sestrami, oSetfovatelkami ¢i jinymi pacienty, ale dostava neustale chut’ s piichozi

(Y4

navstévou vratit se zpet do ,,normalniho* Zivota.

Navstéva tedy je povétSinou tim spravnym lécebnym Cinitelem, ale na druhou stranu
muze nékdy pusobit fadu problém, naptiklad kdyz rozrusuje pacienta informacemi z domova
nebo ze zaméstnani. Také mnohdy nosi nevhodné jidlo, které nemocny v léCebném procesu
tfeba nesmi piijimat. Dale miZze rusit ostatni spolupacienty, pokud je navstéva hlu¢na, nebo
jinym zpusobem naruSuje pohodli ostatnich a jako posledni projevuje soucit nevhodnym
zpusobem, ktery je nemocnému nepiijemny. (Zacharova, 2017) Podle Zacharové miizeme ze
strany pribuznych smérem k nemocnému sledovat nékolik rovin: zdjem o nemoc a cile vedouci
k uzdraveni, mnozstvi informaci, které ziskali o nemoci a moznostech lécby, postaveni
nemocného v systéemu oSetrovatelské péce a v realizaci osetiovatelského procesu a schopnost

komunikace rodinnych prislusnikii a personadlu.(Zacharova, 2017, s. 86-87)

K uzdraveni je potteba nejen spoluprace pacienta se zdravotniky a oSetfovateli, ale
neméné dalezité¢ je navazat dobré vztahy 1 s rodinou pacienta a zdravotnickym obsazenim.
Tato spoluprace je dilezita predevsim kvili ¢astému podcenovani onemocnéni ¢lena rodiny
a pfedCasnym narokim na n¢j, které vedou k nedoléceni, a tak nemocnému hrozi opakovany
lécebny €1 oSetfovatelsky proces. Zdravotnici by méli mit ur€ité zasady piti jednani s blizkymi
a témi jsou napiiklad ocenéni snahy prospét nemocnému, ubezpeCovat rodinu, Ze je
o nemocného dobie postarano, podavat vhodnou formou informace o pacientovi, popi. poucit,
jak jednat s nemocnym a v neposledni fadé¢ dat najevo pochopeni a souciténi s rodinou,
protoze uzka spoluprace zdravotnického tymu, rodinnych ptisluSniki a pacienta mize mit

velmi pozitivni vliv na cely 1éCebny proces.
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4. CHRONICKE ONEMOCNENI A JEHO DOPADY

Kapitola chronické onemocnéni pojednava o kompletnich okolnostech, které se tykaji
této problematiky. Chronické onemocnéni je takové onemocnéni, které trva dlouhou dobu
ave vetSing piipadi je nelze zcela vylécit. Jelikoz do této kategorie spadd mnoho
onemocnéni, maji charakteristick¢ urcit¢ body, které podrobné rozvedu v nasledujicich

podkapitolach.

4. 1. Vyrovnavani se s chronickym onemocnénim

Chronicka choroba mize mit velky vliv na psychiku jedince, kterého postihuje. Muze
byt proZivana individudlné velmi rozdilng jako urcitd potiz, komplikace, zdvazny problém az

zivotni (osobni €1 rodinnd) krize.

Podle odbornikii je pét fazi po zjisténi zavazné diagndzy, kdy se potiebuje clovék
vyrovnat s touto zpravou. Jedna z prvnich fazi je popfeni. Pti této fazi pacient absolutné
odmitd, anebo si vibec neuvédomuje, ze se v jeho zivoté néco zasadné¢ zmeénilo a do
budoucna se mliZze vSe obratit naruby. Je to, d4 se fict, obranny mechanismus pfed piijmutim
skutecnosti, ze se déje néco zavazné¢ho. Po této fazi nastdva hnév. Jedinec se vétSinou pere
stim, Ze ho néco takového jako chronické onemocnéni potkalo a pfevazné to ventiluje
v podobé hnévu, agrese a jinych podobné¢ vybuSnych projevi. Treti fdze je v podobé
smlouvani. Jedinec Casto nechape, pro¢ zrovna jeho potkala v Zivoté takova zivotni prekazka
a snazi se s tim vyrovnat za pomoci smlouvani, zda nemtize udélat néco, co by zménilo danou
skutecnost. Po fazi smlouvani nastava fize smutku. Velice Castd otdzka v tomto obdobi je:
Pro¢ ja? Jedinec se mnohdy uzavirad do sebe a nechape, proc se to stalo zrovna jemu. Ptijde si
na vSe sam a okoli, ackoli ho velice pottebuje, mnohdy odhani. S kone¢nou fazi ptichazi
smifeni. [ kdyZ je velice tézké poprat se s nemoci, co jedince potkala, nakonec se musi smiftit
se skuteCnosti a poprat se s ni, jak jen to jde. Kazda faze u kazdého jedince trva jinak dlouhou
dobu a mnohdy se opakuji, anebo se vraceji postupné se znovu propuknutim dané nemoci.

Proto je velice obtizné se s chronickym onemocnénim zcela vyrovnat.

4. 2. Kvalita Zivota s chronickym onemocnénim

Kvalita Zivota obecné je Castym zkoumanym jevem piedevS§im vramci vztahovani
kvality zivota k oblasti zdravi. Soucasny zdjem o hodnoceni kvality Zivota je vysledkem jak

zajmu o kvalitu zdravotnické péce, napt. za ucelem stanoveni a udrzovani urcitého standardu,
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ale také snahy stale 1épe sledovat a vyhodnocovat vysledky Iékaiské péce a léCebnych

postupti.

Chronické onemocnéni znamenaji zna¢nou ekonomickou zatéZ z hlediska jedince,
jeho rodiny i celé spolecnosti, nebot’ fadu nemocnych se sice podaii udrzet pii zZivoté, ale
trvala lé¢ebna péce je nakladna jak ekonomicky, tak psychicky pro nemocného a jeho rodinu.
Pojem chronické onemocnéni oznacuje celou fadu nemoci s odliSnou etiologii, patogenezi,
pritomnosti bolesti, mirou fyzické a psychické nepohody pro nemocného, zavaznosti
a prognozou. U této skupiny onemocnéni je spoleCné to, ze se jedna o onemocnéni
dlouhodobd, kterd mohou vykazovat rizny pribéh v cCase. Stiidani fazi zlepSovani
a zhorSovani nemoci se mohou s riiznou mirou predpovéditelnosti vracet znovu. Jedinec tedy
nikdy netusi a permanentné Zije v nejistoté, kdy nemoc znovu udefi a cela fdze uzdravovani
nebo davani zdravotniho stavu do remise nastane znovu ¢i jestli dal$i ,,probuzeni® nemoci
nebude konecné, protoZe vyléceni v podob€ Uplného vymizeni symptomi zpravidla neni
mozné. Nemoc je tedy soucasti jedince v dnech vSednich i svatecnich, a proto na nemoc nelze
zapomenout, piipomina se nam kazdym dnem napf. v podobé 1€kt kazdodenniho uzivani.
Zdravotni stav je pod neustdlou kontrolou mnoha osob, a to zejména samotného nemocného,
rodinnych ptislusnikd, oSettujiciho lékafe a dalSich navazujicich specialistii. (Gillernova,

Kebza, Rymes a kolektiv; 2011)

Je velice téZké zhodnotit kvalitu Zivota s chronickym onemocnénim, a to predev§im
kvili odlisnosti nemoci a nasledné vyzadované 1écbé. Je rtizné, jestli pacient musi do
nemocnice dochazet jednou za ptl roku, jednou za tyden, nebo jestli jeho stav vyzaduje
hospitalizaci. Proto veskera kvalita zivota €lov€ka s chronickym onemocnénim zalezi na
aktudlnim stavu a také na okolnostech, které doprovazi jedince kazdy den — napf. jeho rodina,

prace a ostatni Cinitelé.

4. 3. Chovani a prozivani béhem nemoci

Nemoc ovlivituje proZivani i chovani ¢lovéka, emocni projevy a ptipadné i1 nékteré
rysy osobnosti. To je dilezité vzit v avahu pii oSetfovani chronicky nemocnych pacientt,

pfedevsim v komunikaci a edukaci.

Ze zacatku onemocnéni ¢lovek byva naladovy, mrzuty, plactivy a neklidny. Pokud se
chronické onemocnéni projevuje akutné, mnohdy je doprovazené silnymi bolestmi a muze

vyvolat intenzivni emoc¢ni reakci. Pfi dlouhodobém plisobeni n€jakého bolestivého podnétu se

12



muize dostavit celkovd vyCerpanost sunavou a odolnost se tim sniZzuje. Fyziologickym
signalem nemoci byva Casto bolest, kterd upozoriiuje organismus na poruchy nebo poskozeni
a je Casto vnimana odlisn¢ povahou a pfistupem pacienta. Postoje k nemoci jsou rozdilné
kviili mnoha faktorim, napt. v€k pacienta, intenzita bolesti, doba, po kterou je nemoc aktivni
a mnohé dal$i. VaZzné onemocnéni znamend mnohdy vyzvu pro pacienta 1 jeho nejblizsi,
vyzvu k vyrovnani se sjeho disledky a omezujicim zplGsobem Zivota. Je velice dulezité
postaveni subjektivniho pojeti nemoci p¥imo pacientem &i okolim kolem néj. Clovék, ktery se
citi byt nemocen, se zaroven citi byt ohrozen. Chronické onemocnéni predstavuje pro Cloveka
velkou zatéz a zkousku osobnosti. To se vSak netykd pouze pacientli samotnych, ale i rodiny
¢1 blizkych osob. Pfijmuti zpravy o zadvaznosti diagnozy, moznosti ¢i faktu ztraty Zivota, je
pro ¢loveka velice naro¢na situace, se kterou je sloZité se vyrovnat. Pomoc vSak mize ptijit

v podobé pevné socidlni (rodinné) opory ¢i riznych odbornikli. (Zacharova, 2017)
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5. ONEMOCNENI SYSTEMOVY LUPUS ERYTHEMATODES
(SLE)

Tato podkapitola se bude zabyvat prevazné vysvétlenim onemocnéni SLE a jeho
lécbou. Toto onemocnéni je jedno z méné znamych, a proto kladu diraz na jeho podrobné
vysvétleni. Podle MUDr. Dany Tegzové bylo v roce 2017 v Ceské republice pfiblizné 6-10
tisic osob postizenych touto chorobou. (Tegzova, 2017) Je velice dulezité popsat pribch
nemoci kvili tomu, Ze ma pokazdé jiny prib¢h a také ji provéazi neustaly strach z jejiho
navratu. S lupusem je velice t€Zké se vyrovnat, nejen z pohledu postizeného, ale 1 z pohledu

rodinnych ptislusniki ¢i ¢lenid domécnosti.
5. 1. Vymezeni a etymologie SLE

Systémovy lupus Erythematodes je jedno z nejslozitéjSich onemocnéni autoimunitniho
spektra, které postihuje jedince v produktivnim obdobi jeho zivota. SLE je charakterizované
Skalou manifestaci s multiorgdnovym postizenim a mezi nejCast€j$i manifestace patii
Lupusova nefritida a také neuropsychiatricky lupus (NPSLE). (Balajkova, Olejarova, 2018)
Jedna se o chronické onemocnéni, tedy onemocnéni, ze kterého se nelze zcela vylécit a pokud
je podcenéno rané¢ stddium nemoci, tak mtze dojit 1 k umrti. Podstatou onemocnéni je
poskozeni imunitniho systému, tedy predevSim se méni ,,naprogramovani® autoimunitnich
bunék, které ma za ukol chrénit naSe télo a tedy 1 nas organizmus pfed Skodlivymi bakteriemi,
viry a dal§imi latkami, které jsou ohroZujici pro nase zdravi. Tyto bunky pii onemocnéni SLE
méni svou povahu a vystupuji proti vlastnim tkanim a organtim a poskozuji je. (Systémovy

lupus erythematodes, nadaceledviny.cz)

Pfi¢ina vzniku lupusu je velkym tajemstvim, které dodnes nebylo odhaleno. Je vSak
velice pravdépodobné, ze za pri¢inu mizeme oznacit kombinaci celé fady faktort, které na
lidsky organizmus maji tendenci pusobit, jako jsou napf. genetické, hormonalni a psychické
faktory zevniho prosttedi, kterymi jsou napt. slunecni zateni, stres, nékteré léky, anebo tomu
mohou pomoci 1 prodélané infekce ¢i prechozené onemocnéni. Proto je velice tézké zabranit
samotnému propuknuti lupusu. Mnozi odbornici na autoimunitni choroby se shoduji na
nepodloZzené teorii, Ze kazdy z nas ma vsob& predpoklad néjakého autoimunitniho
onemocnéni, akorat u nékoho se sejde vice faktorti na jednou a nemoc se u n¢ho probudi

a u nékoho je po cely zivot v klidu a tyto predpoklady k propuknuti ,,spi®.
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Nékomu mize zvlastni nazev tohoto onemocnéni evokovat mnoho latinsky
orientovanych slov a tedy 1 zvlaStnost vzniku tak dlouhého pojmenovani. Plivodné vSak toto
onemocnéni autoimunitniho spektra ma koten uz ve stfedov€ku. Lupus je totiZ 1 nyni latinské
pojmenovani pro vlka. Proto je také vlk jeden z pomyslnych symboli této nemoci. Ve
sttedovéku lékarim, ktefi potkavali pacienty se SLE, pfipominaly koZni projevy stopy po
vl¢im kousnuti. Tento trend uz v dneSni dobé celkem vymizel a pro kazdého pacienta
s lupusem ma ,,vIk* spiSe spiritualni hodnotu. Mnohdy totiz nevime, kdy lupus udefi a to je
znamé 1 u chovani vlka. Proto maji pacienti ¢i jiné osoby tendenci dopliiovat obrazky
oslavujici den lupusu, ktery se kond 10. kvétna, plakaty a jinymi propaga¢nimi materialy, na
kterych se objevuje fotka vlka. DalSim pomysinym symbolem pro SLE a také dalSim latinsky
odvozenym slovem v ndzvu nemoci je slovo erythematosus nebo také erythematodes, které
poukazuje na Cervena loziska ve tvaru motylich ktidel, jeZ se objevuji pfevazné na obliceji,
coZ je jednim z ptiznakli tohoto onemocnéni. V neposledni fad¢ je jesté dulezité vysvétlit,
proC lupus nese v nazvu slovo systémovy. Toto ptidavné jméno oznacuje, ze SLE muze
postihovat vSechny organy lidského téla a mlZze tedy nabourat na§ zdravotni stav velmi

vaznym zpusobem.

5. 1. 1. Historie onemocnéni

Prvni prace, které se zajimaji o SLE, pochdzeji z minulého stoleti. Latinsky termin
lupus (vlk) se pouzival pro nékteré kozni choroby. Postupem Casu se choroba odliSovala od
ostatnich a sni se vyvijel 1 jeji ndzev. Ze zacatku védci zkoumali lupus pouze ve spojitosti
onemocnéni kiize, pozdéji si zafali odbornici v§imat 1 dalSich pfiznaki, jako je naptiklad
revmatizmus. Diky praci Kaposiho v roce 1872 se lupus rozdélil na dvé formy. Toto déleni se
pouziva dodnes. Jde o mirnou formu, dnes tzv. kozni lupus a téZkou formu, kterou je
chronicky a systémovy lupus, ktery postihuje organy. Pti téZzké formé je také dilezité odlisit,
zda lupus nastoupil prudce, ihned postihl organy a lécba je nutnd okamzité¢, nebo zda
nastupuje postupné, teprve se vyviji. V této fazi je tézko rozpoznatelny a mnohdy Spatné
diagnostikovany. V historickém posunu se vyzkumy o lupus specifikovaly ptredev§im diky
odbornikiim Keithu a Rowntreeovi, ktefi zkoumali pacienty s lupusem a hledali ptiznaky.
Zjistili, ze nejCastéji poskozeny organ pii SLE jsou ledviny a pojmenovali tento jev jako
Lupusovou nefritidu. Velky vyznam pro hlub$i poznani SLE méla prace, kterou vr. 1935
publikoval Baehr a spol. Vychazeji z ditkazii a zkoumani 23 ptipadl (z toho 22 Zen) a doshi
k mnoha zavéram, které se vyuzivaji 1 v dneSni dobé€. Popsali podrobné, co lupus u piipadi

zpusobil a jak se projevoval. Pozd¢jsi vyzkumy a odborné prace dopliiovaly moznosti 1écby,
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rizné Cinitele, které zhorSuji stav pacienta a mnoho dalSich podrobnosti, které jsou u SLE

velice dulezité. (Zithan, Cebecauer; 1973)
5. 1. 2. Lécba SLE

Pro spravné odhaleni lupusu je tfeba mnoho testl a piiznak, které¢ vedou k odbornym
konzultacim specializovanych doktort na oblasti revmatologie, ale i neurologie, pneumologie,
hematologie a mnohych dalSich. Proto je samotné a stoprocentné¢ oveéiené stanoveni diagnozy
velice obtizné a u mnohych pacienti Casto odklddané téma. Ke sprdvnému stanoveni
diagnozy lékaf vyuziva 8 zékladnich informaci a pomicek, které vedou k odhaleni tohoto
zaludného onemocnéni, protoze neexistuje zadny test ¢i pravidlo, které by definitivné

potvrdilo SLE. Mezi tyto zékladni informace a pomicky mizeme zatadit:

o Detailni anamnézu (informace od pacienta),

e podrobné fyzikalni vysetreni,

o laboratorni testy (krevni obraz, sedimentace, biochemické vySetreni, vysetieni moce,
imunologické testy — hladina komplementu, antinuklearni a jiné autoprotilatky),

e zobrazovaci metody (remtgen, ultrazvuk, echokardiografie, eventualné magnetickd
rezonance),

® ocni vySetreni,

® neurologické vysetreni,

e kozni biopsie,

e renalni (ledvinova) biopsie.(Systémovy lupus erythematodes, nadaceledviny.cz)

Systémovy lupus erythematodes se fadi do skupiny chronickych onemocnéni, a proto
v dnes$ni dobé neni zddna moznost, jak jej zcela vylécit. Je tady vSak moznost, jak toto
onemocnéni dat do remise (= navrat k plivodnimu fungovani pacienta) tak, aby pacient mohl
zit béZznym, 1 kdyz u n¢koho trochu omezenym zivotem. Tomuto tvrzeni pfispiva fakt, ze je
v dne$ni dobé mnoho moznosti, jak nemoc piesunout do remise. Tyto druhy 1éCby jsou
ozkouSené na mnohych pacientech a maji velké procento tspéSnosti. Lupus je zvlastni tim, ze
je u kazdého jedine¢ny. Kazdy pacient ma jiny prabeh 1écby a také jinak dlouhou dobu, po
kterou je lupus aktivni ¢i pasivni. Co je vSak velice dilezité, je stav pacienta, ve kterém dorazi
k 1¢kati. Lupus miize mit bud’ velice prudky néstup, kdy je snadné jej odhalit a takeé jej rychle

piesunout do remise, ale na druh¢ strané se objevuji pacienti, u kterych lupus tzv. ,,dozrava®,

a proto je velice té¢zké jej odhalit a pouzit spravnou medikaci.
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Mezi l€ky vyuzivané v terapii lupusu patii zejména kortikosteroidy (napi. Prednison,
Medrol), které zmiriiuji zanétlivou reakci kloubti, dale antimalarika (napt. Plaquenil), zejména
u koZnich ptiznakli, mezi dalsi 1écbu patii imunosupresiva (napt. azathioprin, metotrexat,
cyklofosfamid nebo cyklosporin), kterd napomdhaji zmirnit zanétlivou reakci a zamezit
poskozeni hlavnich orgdni (ledvin, srdce, plic, centralniho nervového systému aj.)
a v neposledni fad¢ nesteroidni protizanétlivé 1€ky (napt. ibuprofen, diclofenac, nimesulid)
k potlaceni bolesti kloubli, pokud nejsou postizeny orgéany. V ptipade, ze organy posSkozeny
jsou, musi lékat peclivé vybirat 1éky, které neohrozi pacienta, ale umozni mu zmirnit bolesti,
které jsou s lupusem spojeny. I piesto, ze je mnozstvi téchto 1€kt oveéfenych a jsou brany pro
jejich velkou ucinnost, miize bytpodavani této medikace spojeno s velkou fadou nezaddoucich
ucinkii., které pozdé€ji mohou ovliviiovat psychiku pacienta a vedou tedy k celkovému

zhorSeni stavu. (Systémovy lupus erythematodes, nadaceledviny.cz)
5. 2. Organizace zabyvajici se SLE

Systémovy lupus Erythematodes se klasifikuje do fad vzacnych onemocnéni. Je
vétSinou lehké najit organizaci, kterd sdruZzuje lidi s néjakym vzdcnym onemocnénim.

V ptipad¢ SLE tomu tak, bohuzel, neni, tedy aspoinl v rdmci nasi republiky.

Pokud si zaddme vySe zminéné onemocnéni do hledacku mezindrodni internetové
databaze vzacnych onemocnéni (Orpha.net), nenalezneme ani jednu organizaci, kterd by se
nachézela v CR a sdruzovala by pacienty s onemocnénim SLE a nabizela pomoc jim &i jejim
blizkym. Ve vedlejSich statech, naptiklad v Némecku, maji mnoho pracovist’ a organizaci pro
pacienty se vzacnymi autoimunitnimi onemocnénimi. U nds, pokud se zamétime konkrétné na
lupus, tak existuje jen soukromd skupina sdruzujici toto onemocnéni na socialnich sitich. Je
dobré, ze je aspon n¢jaké misto, kam mohou sméfovat dotazy a vzajemné sdileni dobrych
zprav, které mohou pomoci v psychice pacienta, ktery se zrovna s nemoci smiiuje nebo 1 pro
dlouhodobé nemocné s lupusem, ktefi potiebuji radu. Tato skupina je vSak pouze pro pacienty
s diagnostikovanym SLE, nikoli pro rodinu ¢1 blizké osoby, pro které je stejné téZké smiieni

se s onemocnénim blizkého ¢loveka, kterému mnohdy nemohou jakkoliv pomoct.

Kazdy, kdo si projde jakymkoliv autoimunitnim onemocnénim, které je chronické, tak
potiebuje nékoho ¢i néco, co mu pomtize piekonat pocatecni stavy, které s sebou onemocnéni
pfindsi. Je dilezité mit se kam obratit a 1 kdyZ se samoziejmé miZeme obratit na odborniky,

tak nam velice ¢asto n€kdy 1 nevédomky pomahaji nasi nejblizsi. Pevna podptlirna sit’ nas totiz
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A4

muze udrzet takiikajic nad vodou 1 v nejtézsich chvilich, které mohou spolu s onemocnénim

prijit.
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6. VYZKUMNA CAST

Bakalafska prace — Kvantitativni vyzkumné Setfeni v ramci oboru Socialni pedagogiky
se zaméfenim na vychovnou praci v etopedickych zafizenich se zabyva tématem socialni

podpory a fungovanim rodinného systému pii onemocnéni jejiho jedince.
6. 1. Cil vyzkumu

Hlavni otazka v mém vyzkumném Setfeni byla: ,JJak se Clenové rodiny dokdzou
vypotadat s roli pomocnika pfi onemocnéni blizké osoby?* Dil€¢imi otazkami souvisejicimi
s hlavni otdzkou byly: ,,Jak roli pomocnika vnimaji vékove odlisni ¢lenové rodiny?, ,,Jak je
zajisténa pomoc pro lidi, ktefi ji v této oblasti potiebu;ji?* a ,,Je dostatek organizaci, které se

zabyvaji touto problematikou?*

Cilem mé bakalaiské prace bylo zjistit a shromazdit nazory k problematice socidlni
podpory rodiny ¢i ¢lenli domécnosti pfi onemocnéni jejiho jedince SLE a zhodnoceni, zda je
tato oblast zajisténa pro lidi, ktefi pomoc potiebuji a zda je v Ceské republice dostatek
organizaci, které tuto problematiku fesi. Toto téma jsem si zvolila, protoze je dle mého ndzoru
malo probirané v odbornych publikacich, 1 pfestoZze je to nesmirné duilezitd problematika.
Navic je to téma, které meé osobné velice zajima kvili osobni zkuSenosti, na které bych rada
touto cestou poukdzala a zaroven zjistila odpovédi na mnoho nevyi¢enych otazek, se kterymi
jsem se potkala pii onemocnéni Systémovym lupusem. J4 osobné bych byla rada, kdyby se
vypracovala kompletni studie o této problematice, popiipadé¢ odborna publikace, kterd by
obsahovala nejen teoretické poznatky, ale 1 praktické rady, co délat pti situaci, kdy nam
onemocni nékdo blizky, anebo aby odkazovala na konkrétni mista, kam se mizou dani jedinci

obratit.

6. 2. Vymezeni vstupnich prredpokladi a problémii

Hlavni problematikou této bakaldiské prace je ziskani nazort o tom, jak se kdo
vypotadava s krizovou situaci nemocného clena v rodiné a zda tu chybi néco, co by mohlo
pomoci k lepSimu srovnani pro lidi, ktefi sice nemocni nejsou, ale maji dalezitou roli

nemocnému pomoci.

Moje piedpoklady, které vychazi z prozkoumani nejen odborné literatury, ale 1 ¢lankt
a vlastnich zkuSenosti jsou, ze mnoho lidi nevi, jak uchopit roli pomocnika pii dané krizové

situaci. Tento fakt dokazuje mnoho publikaci, které radi, jak se s touto roli ztotoznit a naucit
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se s ni zit. Mij druhy ptedpoklad se tykd nedostatku organizaci feSici tuto problematiku
predevSim v okruhu autoimunitnich onemocnéni. Zcela zde chybi organizace, ktera
shromazd’uje lidi s autoimunitnim onemocnénim a pomaha jim nejen s touto diagndzou, ale

1 Cleniim rodiny, kterych se zména Zivota nepochybné dotyka takeé.
6. 3. Metoda zpracovani

Jako metodu mé praktické casti jsem si vybrala kvantitativni vyzkum, konkrétné
formu dotaznikového Setfeni. Tuto formu jsem si vybrala kvili anonymité dotazovanych
a jejich vétsi otevienosti pfi odpovidani na otadzky intimnéj$iho rdzu. Rozhodovala jsem se,
jestli nemédm radé€ji zvolit kvalitativni vyzkumné Setfeni v podobé rozhovoru, ale pii
pfedbéZném vyzkumu jsem po rozhovoru s rodi¢i nemocné osoby zjistila, Ze pfi této metodé

hrozi stud a neochota odpovidat na mé otazky sam za sebe.

Dotaznik byl rozeslan cilové skupiné pies soukromou skupinu na socialni siti: Lupus
CR. V této skupiné¢ se shlukuji lidé s onemocnénim systémovy lupus. Odpovédi Elent
domacnosti, kteti maji doma nemocného ¢lena, jsem shromdzdila a snazila se z nich vyvodit

zavery, jak se vyrovnavaji s touto krizovou situaci a také, jestli jim v této oblasti néco chybi.

M¢ vyzkumné Setfeni obsahovalo 21 otazek, ptiCemz prvnich Sest slouzilo k zjisténi
zékladnich informaci o kazdém respondentovi a také k zjisténi, vjakém jsou vztahu
k nemocné/mu. DalSich 14 otazek se vénovalo zkoumanému problému a postojim
respondentli k vybranému tématu a posledni otdzka v dotazniku nabizela respondentim
moznost vyjadiit né¢jakou dal§i mysSlenku, kterou respondent nemohl vyjadtit v predchozich

otazkach.

Validita otdzek v mém vyzkumném Setfeni byla zachovana. VSechny otdzky se drzely
tématu a neuhybaly od n¢j. VSechny otazky Setfeni byly predem konzultovany s vedoucim
prace prave proto, aby se popiipad¢ dotaznik upravil do té podoby, kdy se otazky budou plné
drzet tématu a otazky byly jasné. Dale byl dotaznik zcela anonymni, proto respondenti neméli

zadny divod lhat ¢i néco tajit.

Vyzkum byl provadén po dobu jednoho mésice, takze respondenti méli dostatek casu
na vyplnéni dotaznikii. Celkem jsem shromdzdila od danych respondentii 100 dotaznikd.
Vysledky se mohou vztahovat na Sirokou vefejnost, protoZze se jedna o lidi zcelé Ceské

republiky. Jediné tiskali mého dotaznikového Setfeni je to, ze byl vyzkum provadén jen na
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jednom misté, a to pies socialni sit. Bylo to z toho divodu, Ze je to jediné shromazd’ovaci
forum pro lidi s onemocnénim SLE. Neuskutecnilo se tedy opakované méteni, které by mé
vysledky potvrzovalo. Snaha o reliabilitu byla oSetfena tim, ze dotaznik obsahoval otazky,
které se ptaly na podobné ¢i tytéZ informace. Postoje v dil¢ich otazkach mély Casto shodnou
navaznost (viz ot. ¢. 10 a 11). Na hlavni otazku (otazka €. 15) odpovédé€lo 67 respondentii ze
100, Ze nevi, jak pomoct a v otdzce ¢. 10 odpovedélo pies 39 % respondentt, ze od situace,

kdy onemocni ¢len rodiny, o¢ekavaji nesmirnou zivotni z4téz.
6. 4. Vybérovy soubor

Clenové domécnosti, ve kterych se vyskytuje onemocnéni Systémovy lupus

Erythematodes.

Respondenti byli nahodni ¢lenové domaécnosti, ve kterych miniméaln€ jeden c¢len
onemocnél Systémovym lupusem erythematodes. Respondentem se tedy mohl stat jakykoliv

Clovék s libovolnym vzdélanim, stafim apod. Typ vybéru byl tedy cilené nahodny vybér.

Respondenty se stali lidé od 15 do 99 let rtizného vzdélani. Tento vybér jsem si
vybrala proto, aby odpovédi byly rozmanité a spektrum respondentli pestré. Takto se da
s opatrnosti fici, Ze by se mohl vyzkum vztdhnout na celou Ceskou republiku, protoZe

respondenti pochézeli z riznych mést a krajh.

6. 5. Hypotézy

Hypotézy pro vyzkum mé bakalaiské prace jsem stanovila na zdklad€ prozkoumané
literaturya osobnich zkuSenosti a ptedpokladl, které jsem doposud shromézdila ¢i jsem je

sama prozila.

Prvni hypotéza: Osoby, které jsou v blizkém kontaktu s nemocnym/ou déle nez
Sest let se castéji se svymi otazkami a pochybnostmi ohledné nemoci SLE obraceji pfimo

k nemocnému, oproti osobam, které jsou s nemocnym/ou kratsi dobu.

Tuto hypotézu jsem si zvolila na zédklad¢ osobniho predpokladu. Vychazim z toho, ze
lid¢, ktefi jsou v blizkém kontaktu s nemocnym/ou déle nez Sest let, si vice véfi a nemocny/a

je pro n¢ prvni variantou, za kterou jdou se svymi pochybnostmi ¢i otdzkami.
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Druhd hypotéza: Zeny vi lépe neZ muzi, jak pomoci pfi onemocnéni svého

blizkého.

Tuto hypotézu jsem si stanovila na zdklad€ priazkumu a ¢lank, ze kterych vyplyva, ze
7ena by méla byt vice empatickou osobou nezli muz. Zeny jsou vice empatické ve viech
situacich, které je v zivot€ potkaji a snazi se hledat cestu, jak je moznédanym osobam pomoci

vvvvvv

odkazuje 1 tento ¢lanek z Lidovych novin:

PETR, Jaroslav. K empatii prispivaji také geny. Zeny jsou na tom lépe ne: muzi. In:
Lidovky.cz [online]. [cit. 2019-05-03] Dostupné z: https://www.lidovky.cz/relax/veda/k-

empatii-prispivaji-take-geny-zeny-jsou-na-tom-lepe-nezmuzi.A180404 132537 In veda ape

Tteti hypotéza: VEtsi pocet vrstevnikii si mysli, Ze se dokaze vcitit do pocitii, které

nemocny/a proziva, nez pocet lidi z jinych vékovych skupin.

Tuto hypotézu jsem si zvolila na zdklad¢ osobnich pfedpokladii. Myslim si, Ze vétsi
pocetosob, které jsou si vékoveé blizsi, dokaze 1épe pochopit, co dany jedinec proziva a o co
napiiklad zrovna v této zivotni fazi pfichazi. Pokud onemocni mlady ¢lovék SLE, tak ma
mnoha omezeni, se kterymi se musi vyrovnat. (Nesmi na slunce, nesmi pit alkohol, mél by
mit pravidelny denni rezim, denné uzivat prasky, rizikové téhotenstvi a jin¢) U osobvékove
starSich jsou nékterd omezeni mnohem méné narocné na psychiku osobnosti. Mnohdy se
stafim totiz stejné prichazeji, a proto se s nimi lidé dokazou srovnat lépe. Proto bych chtéla
poukézat na to, Ze vrstevnici jsou schopni mnohem lépe pochopit, co zrovna vadi nemocnym

a jaké pocity zhruba prozivaji.
6. 6. Predvyzkum

M predvyzkum jsem uskutecnila v kruhu mé rodiny. Tito respondenti jsou rizného
véku a pohlavi a vSichni spliuji kritéria pro vyplnéni dotaznikového Setfeni. Predvyzkum
probihal se ¢tyfmi pfimymi rodinnymi ptisluSniky a partnerem. Dotaznik jsem vytiStény
piinesla danym respondentim na ukazku a chtéla jsem, aby se ho pokusili vyplnit a poptipadé

mé upozornili na chyby €1 nejasnosti, které v ném objevily.

Dani respondenti doporucovali piesnéjsi formulace otazek k tiplnému dokresleni mych
pozadavka na to, co si predstavuji v odpovédich. Dale jsem na zaklad¢ jejich ptipominek
pfidala n€které dalsi moZnosti k lepSimu vyhodnocovani vysledkl. Na zaklad¢ jejich kritiky
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jsem néekteré otazky prepracovala a upfesnila. Nasledné jsem po schvaleni vedouci mé prace
dotaznik pfevedla do elektronické verze a rozsifila ho pfes socidlni sit’ do soukromé skupiny

Lupus CR.
6. 7. Vyhodnoceni otazek v dotazniku a interpretace vysledkii

Otazka ¢. 1 — Pohlavi

Otézka ¢islo jedna slouZila k informaci o tom, jaky pocet respondentil byli muzi a jaky
zeny. Celkovy pocet respondentii byl 100. Dotaznik vyplnilo 44 Zen a 56 muzi. Pted
zaCatkem rozsifeni dotaznikli jsem neptfedpokladala, Ze budu mit tolik muzskych respondentd.
Jednim z diivodli mize byt to, Ze SLE onemocni pfevazné Zeny a ty vétSinou dotaznik dali

svym partnertim.

N % %
muz 56 56 56
Zena 44 44 100
celkem 100 100 100

Tabulka vysledkl otazky ¢. 1
Otazka ¢. 2 — Vék

Otazka Cislo 2 byla zaméfena na vE€k respondentii. Nejvice respondenti bylo
z kategorie 41-50 let, dale nasledovala druhéd pocetné nejvetsi skupina, a to z kategorie 21-30
let. Pouze 4 respondentim bylo ve véku 51-60 let a Zadny ve v&ku 15-20 a 61+. Tyto
vysledky si vysvétluji tim, Ze dotaznik byl vypliiovan rodinnymi ptislusniky pacientti se SLE

a toto onemocnéni postihuje ptevazné zeny ve stiednim véku.

4%

H21-30 et
m 31-40 let
42%
41-50 let

51-65 let

Graf vysledki k otazce €. 2

23



Otazka ¢. 3 — Nejvyssi dosazené vzdélani

Vétsina respondentlt ma sttedni Skolu. Tento vysledek si vysvétluji tak, ze vétSina
respondentli se vékoveé pohybovala okolo 41-50 let, pficemz kviili minulému rezimu nebylo
tolik vysokoskolsky vzdélanych lidi. Druhd nejéastéjsi odpovéd’ na otazku vzdélani byla
sttedni Skola s maturitou. Nejspis je tomu tak, protoze v dnesni dob¢ je maturita velice Zadana

na trhu prace, a proto ji ma velka ¢ast populace.

N % %
Zakladni Skola 4 4 4
Stiedni §kola 42 42 46
Stiedni Skola s maturitou 31 31 77
Vysoka $kola 23 23 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledkl k otazce ¢. 3
Otazka ¢. 4 — Nemocny/a je ...

Tato otazka byla zvolena predev§im proto, ze se tyka jedné z hypotéz. Pokud se
podivame na faktické odpovédi, tak dotaznik vyplnily pievazné osoby, které jsou mladsi nez
nemocny jedinec v rodiné. K mé hypotéze, jez zni: ,,Vrstevnici si mysli, Ze se dokdzou lépe
veitit do pocitli, které nemocny zaziva, nez clenové jinych vékovych skupin., mam
k dispozici velice malé mnozstvi respondentti. Proto nelze zcela generalizovat tuto hypotézu,

ke které se budu vyjadiovat, a jeji zhodnoceni bude v dalsi z kapitol mé bakalarské prace.

B mUj vrstevnik W starsinez ja mladsi nez ja

56

Graf vysledki k otazce €. 4
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Otazka ¢. 5 -V jakém jste vztahu k nemocné/mu?

Otazka cislo 5 byla zvolena ztoho divodu, abych zjistila, o jakého rodinného
ptislusnika ¢i ¢lena rodiny se jedna. Vyzkumu se zucastnili rozmaniti ¢lenové rodiny. Nejvice
se vSak vyzkumu ucastnili matky/otcové a manzelky/manzelové nemocnych. To se mi velice
hodilo do mého vyzkumu, kvili dostatku znalosti o nemocnych osobach a jejich ptibéhil,
kterymi si musely projit. Dal§i po€etnou skupinou respondentii se stali partneti/partnerky.
Timto mohu fict, ze se pfevazné jednalo o lidi, kterym onemocnéla jejich draha polovicka, na

kterou je zpravidla velika citova vazba a je potieba, aby byl/a v potadku a dokézala fungovat

v plné sile.
N % %
syn/dcera 20 20 20
matka/otec 25 25 55
sestra/bratr 9 9 64
partner/partnerka 20 20 84
manzel/manzelka 25 25 99
kamarad/kamaradka 1 1 100
celkem 100 100 100

Tabulka vysledki k otazce ¢. 5
Otazka ¢. 6 — Jak dlouho Zijete s nemocnou/ym?

V dal8i otazce (€. 6) se zabyvam ptedevSim dobou, po kterou ¢lenové rodiny ¢i
domacnosti ziji s nemocnou osobou. Diky této otdzce pak mohu vyhodnotit dalsi z mych
stézejnich hypotéz, kterou je, ze: ,,Osoby, které jsou v blizkém kontaktu s nemocnym/ou déle
nez Sest let, zvladaji socidlni podporu lépe nez osoby, které jsou s ni/m v blizkém kontaktu
krat$i dobu.* Je dobré, Ze prevazna vétSina respondentil, pfesnéji 60 % dotazovanych, Zije
s nemocnou osobou vice jak Sest let. Diky tomu mam vice moznosti pracovat s touto dil¢i

otazkou a dévat dohromady odpovédi na hlavni otazku v mém dotazniku, ktera se vztahuje

k tématu podpory. Toto téma se prolina celou moji praci.
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Graf vysledku k otazce ¢. 6
Otazka ¢. 7 — Zjistoval jste si podrobnéji, jakou nemoc ma vas/vase ..., pripadné kde?

Pti otazce Cislo 7 mé zajimalo, jestli se respondenti blize zajimali o danou nemoc,
nebo jim stacila pouze informace od pacienta, ze mu byl SLE diagnostikovan a struény popis
onemocnéni. Vétsina respondentt (87 %) odpovédela, ze si hledali podrobnéjsi informace
o tomto neznamém onemocnéni. VEtsinou si informace dohledavali na internetu, dale se pak
v dotaznicich objevoval I€kar, rodi¢e a nakonec i odborné publikace, kde je SLE popisovan.
Tim, ze na tuto otazku odpovédélo velice malé mnozstvi ,,ne, konkrétné 13 %, tak lze tici, ze
informace, které byly podany rodinnému piislusnikovi, nebyly ¢asto dostacujici, a tyto osoby
musely vénovat ¢as dohleddvanim podrobnosti k tomuto onemocnéni. Také tato otdzka
pomaha ke zhodnoceni, kolik informaci se blizka osoba o této situaci snazi dozvédét a kde
popiipad¢ hleda odpovédi na své otazky.

N % %
Ano 87 87 87

Ne 13 13 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledkut k otazce ¢. 7
Otazka ¢. 8 — Jaka byla vaSe prvni reakce?

V otazce Cislo 8 byla stézejni informace ohledné reakce, kterou rodinni ptislusnici
méli jako prvni potom, co se dozvédéli o takto vazném onemocnéni blizkého c¢lena jejich
rodiny. Pro tuto otazku jsem zvolila par predloh, které by mohly navodit ten spravny pocit,
ktery v tu danou chvili mohli respondenti pocitovat. Dle mého nazoru ale bylo velice diilezité
dat 1 jinou moznost dotazovanym, aby mohli své pocity vyjadfit i jinymi slovy. Nejéastéjsi
odpovédi se stala se 47 % predloha odpovédi, ze dotazovani ,.chtéli né¢jak pomoct®. Tato
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odpovéd’ se v dalSich otazkach mnohokrat rozviji a tuto odpovéd’ dobte dopliluje a potvrzuje.
Napftiklad se v dalSich otazkach objevuje mnoho respondenti, ktefi pomoc chtéli, ale netusili,
jakym zpiisobem to maji ud€lat. Druhou nejcastéjsSi odpovedi byla také predloha odpovédi,
ato konkrétné¢ ta, Ze ,nevédeli, co maji délat”. Tuto ptfedlohu zvolilo pfesné¢ 39 %
respondentli. Nikdo z dotazovanych nepouzil piedlohu odpovédi, Ze ,,to chtél vzdat®, coz mé
velice potésilo, protoze je spravné, ze 1 pies velice téZzkou Zivotni situaci se dotazovani
rozhodli, Ze od dan¢ho problému neuteCou. Mozna je to zplsobené i1 tim, ze se ptdm na
prvotni reakci, pfi které spoustu respondentii jeSté netuSilo, co je vbudoucnu pii souZziti
s nemocnym jedincem Cekd. Mezi jiné moZnosti odpoveédi Casto respondenti fadili strach
o blizkou osobu. Objevovaly se odpovédi: ,,strach o dit¢, matku, manzelku a jiné*“. Jedna
z odpovédi respondentli byla, Ze se citil straSn¢ bezmocny a nedokazal ani popsat, jak moc ho
tato situace zasahla a bolela. Jind z odpovédi byla naptiklad, Ze: ,,Chtéla pomoci, darovat
cokoli, jen aby pfezila, ale to bohuzel neslo.“ Na zavér se vyskytla 1 odpovéd, kterd byla
stavéna predevSim na odpoutani pozornosti nemocného od daného problému tak, aby na to

nemocny ani respondent nemuseli myslet.

N % %
Chtél/a jsem to vzdat 0 0 0
Chtél/a jsem néjak pomoct 47 47 47
Nevédél/a jsem, co mam délat 39 39 86
Néco jiného... 14 14 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledki k otazce ¢. 8
Otazka ¢. 9 — Vydésilo vas néco, popf. co?

Otazka €. 9 je jednou s priizkumnych otazek mého vyzkumu, které dopliuji celistvost
tohoto Setfeni. Zde se ukazalo, Ze vétSinu dotazovanych néco ohledné této problematiky
vydé&silo, a to ptesné 78 % respondenti. Z toho 22 respondentli vysvétlilo konkrétné to, co

bylo Cinitelem obav.

N % %
Ano 78 78 78
Ne 22 22 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledki k otazce €. 9
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Pokud ano, co?

Soucasti této otazky byla dobrovolna moznost respondentii zdivodnit své zaskrtnuti
odpovédi. Pouze 22 ze 78 dotazovanych sviij nazor zdlvodnilo, coZ bylo zplisobeno pravé

tim, Ze vysvétleni bylo dobrovolné, nikoli povinné.
Odpovédi respondentti:

e Problémy, které jsou spojené s timto onemocnénim a mozné omezeni, které jsou jiz
trvalého charakteru. “ (odpoveéd’ 1)

® (4x),, Vse ¢cim musi projit, co ji cekd... Jak tezké to pro ni bude“ (odpoveéd’ 2)

e (5x),,Co o nemoci pisou na internetu za Spatné scénare* (odpoveéd’ 3)

o, Zetojenevylécitelné. “ (odpovéd 4)

e, MOZNY KONEC* (odpovéd 5)

o, Cela diagnoza a co vSe nas ceka.“ (odpoveéd’ 6)

o , Celkove ta nemoc Lupus.“ (odpoveéd’ 7)

o Ze lidé na nemoc umiraji.* (odpovéd’ 8)

o, Zeje teprve dité, je moc mladd na to, aby byla nevylécitelné nemocnd. “ (odpovéd’ 9)

o, Zejde o vzicnou nemoc a nejde lécit. “ (odpovéd’ 10)

o (3x),,Zavaznost nemoci‘ (odpovéd’ 11)

e Prognoza*“ (odpovéd 12)

e, Celkové vsechno okolo lupusu. “ (odpoveéd 13)
Kategorizace odpovédi:
1. kategorie: Obava z toho, Ze je onemocnéni chronické
- odpovédi: 1, 2, 4, 6,9, 10, 12

VSichni respondenti, ktefi uvedli tyto odpovédi, méli nejvétsi strach z toho, Ze je
onemocnéni nevylécitelné a Ze se jedinec az do konce zivota bude muset popasovat se vSemi

nastrahami a 1écebnymi postupy.
2. kategorie: Okolnosti onemocnéni vedouci k umrti jedince.

- odpovédi: 5, 8

28



Druhé kategorie zahrnuje dvé odpovédi. Tito respondenti méli nejvétsi obavy z toho,

ze ptiznaky onemocnéni povedou az k amrti jejich blizké osoby.
3. kategorie: VSechny $patné okolnosti a zdvaznost onemocnéni
- odpovedi: 7, 11

Ve treti kategorii bylo pro odpovédi spolecné to, ze se respondenti obavali nemoci

obecné. Celkové je désilo to, Ze jejich blizka osoba trpi néjakou chorobou.
4. kategorie: Velice tragicky popisované onemocnéni na internetu.
- odpovedi 3

Posledni kategorii tvoii odpovéd’, ktera byla v riznych podobach zminéna v dotazniku
pétkrat. Tito respondenti hledali ptiznaky nemoci na internetu a zdésili se poté, co si piecetli,

co toto onemocnéni obnasi.

Otazka ¢. 10 — Co jste od souziti s nemocnym ocekaval/a?

Diky otazce ¢islo 10 jsem méla moZnost nahlédnout do mysleni zdravych osob, které
mély néjaka ocekavani od souziti s nemocnym jedincem. Tuto dil¢i otazku mohu vyuzit
k vyhodnoceni mych dvou hypotéz, a to nejen jak zvladaji socidlni podporu osoby, které jsou
snemocnym v blizkém kontaktu del$i dobu, ale také mi miZze pomoci k vyhodnoceni
posledni hypotézy, a to jak kdo umi uchopit roli ,pomocnika®. Dle mého nazoru je totiz
velice dilezité 1 ocekavani, jaké clovék ma od tézké Zivotni situace. Nejcastéj$i odpoveédi na
tuto otdzku bylo ocekavani, ze to bude nesmirn¢ tézké. Tuto odpovéd zaskrtlo 35 %
dotazovanych. Druhou nejcastéj$i odpovedi bylo, ze to nebude moc ovliviiovat budouci Zivot.
Tato odpovéd’ byla blizka 26 % respondentim. Je vskutku zajimavé, Ze jsou tyto odpovédi
protikladné a pfesto maji tolik procent zaskrtnuti. MoZnd miize byt jeden z diivodi i to, Zze ma
kazdy jiné ocekéavani a také se mohly sejit okolnosti, za kterych respondenti neméli kompletni
informace o dané nemoci, a proto si nepfedstavovali zadné t€z8i ndsledky, které nemoc mize
zpusobit. Bylo mi velice sympatické, Ze néktefi respondenti odhodili stud z perfektniho
ptikladu socidlni podpory a pfiznali po€atecni naivitu nebo také nekompletni informace, které
mnohdy zpusobily nepravdivou progndézu nemoci a dotazovani méli pfedstavu, Ze se nemoc
n¢jak vyléci — konkrétné 17 %. Dale 12 % dotazovanych odpovédélo, ze budou potiebovat
n¢jakou odbornou pomoc. Je spravné, kdyz si dokdzou dotazovani pfiznat, Ze tuto velice
slozitou situaci nezvladnou jen sami, ale budou potiebovat jesté nékoho ,,odborné

kvalifikovaného®, ktery jim miZe pomoci v krizové Zivotni situaci. Nakonec 10 %
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respondenti vyuzilo moznosti napsat jinou nez piedem pfipravenou odpovéd a psali
napiiklad, Ze: ,,Prosté udélam vse, co budu moct, nikdy to nevzdam, vzdy ji budu oporou.*,
,Ze to nevzdame a budeme bojovat.” a Ze to prosté zvladnout musime, at’ se déje, co se
déje.” Tyto odpovedi se ¢asto shoduji v jednom zasadnim bodé¢ a ten je spoluprace a sila viry

na lepsi zitiky.

M Ze se to néjak vyléci

M Ze to nebude ovliviiovat
budouci Zivot

0% B Ze to bude nesmirné tézké

I Ze to prosté nemlzZeme

zvladnout

Ze budeme potirebovat
odbornou pomoc (psycholog,...)

néco jiného ...

Graf vysledku k otazce ¢. 10
Otazka ¢. 11 — Potvrdilo se vase ofekavani, popripadé, co se zménilo?

Otazka 11 navazovala na predchozi otazku (¢. 10) a tykala se piedevsim toho, zda se
oc¢ekavani respondentii od souziti s nemocnym zménilo ¢i nikoli. Podle odpovédi mohu
vyhodnotit, ze o¢ekavani, ktera respondenti méli, se v 82 % potvrdily a nic nového je po dobu
souziti s nemocnym nepiekvapilo. Pouze 18 % dotazovanych zaskrtlo odpovéd’, Ze se jejich
ocekavani nepotvrdilo a vSichni uvedli, co se zménilo podle jejich pohledu. Mezi odpovédi,
které jsem v dotazniku zaznamenala, mohu zatradit naptiklad to, Zze dotazovanou piekvapila
»Neskute¢na sila dcery svou nemoc zvladat, jeji vira a sila se povznést nad piekdzkami.*
A také jina podobné znéjici odpovéd’ ,,ze je nemocny pod odbornym dohledem a snazi se zit
plnohodnotny Zivotem, coz daného respondenta velice prekvapilo, protoze cekal, ze takto
silny rozhodné nebude a Ze bude potiebovat mnohem vétsi pomoc.* DalSich odpovédi bylo
hned n€kolik v obdobnych vétach (konkrétné 7), ,,ze maji mnohem vétsi strach o nemocnou
osobu a tohoto strachu se nelze zbavit™. Jinak se zde objevovaly i odpovédi se Spatnym

scénafem, napt. ze ,,nemizou dé¢lat véci jako kdysi, protoze je nemocny vice unaveny, bolavy,
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coz dotazované zpiisobuje neskute¢nou bolest pii pohledu na ni.“ Jako posledni bych zde
chtéla zaznamenat odpovéd’ od dotazované/ho, Ze se zménil predevsim pohled na nemocnou,

a to tak, ze se nemocny jedinec SLE naucil/a zvladat a dokdzal/a se s nemoci szit.

N % %
Ano 82 82 82
Ne (co se zménilo) 18 18 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledki k otazce €. 9
Otazka ¢. 12 — Co pro vas bylo nejhorsi?

Jedna z dil¢ich otdzek mého vyzkumného Setfeni se zabyvad mySlenkou, co bylo
nejhorsi pro zdravou osobu pii vyrovnavani se s tézkou Zivotni situaci. Pfi této otdzce méli
respondenti moznost zaskrtnout vice odpovédi, z divodu vEtsi moznosti detailné popsat, co
tyto osoby citily. Vice nez 60 % respondentl se pfiklanélo k neustdlému strachu o blizkou
osobou. To navazuje na predchozi odpovédi respondentli a dobie se mi tedy ovéfuje reliabilita
vyzkumu, kdyz se toto téma prolind odpovéd'mi. Druhou nejCastéj$i odpoveédi se stalo, ze
nemuzou nemocnému jakkoliv pomoct. Tato odpovéd méla vice jak 50 %. Na to navazuje
jedna z dil¢ich otdzek mého Setfeni, kterd se zabyvad pravé otdzkou pomoci nemocnému,
a diky témto odpovédim vim, ze je potifebné tuto problematiku nadédle rozvijet a poukazovat
na ni. Mezi dal$i odpovédi s podobnym procentudlnim umisténim (konkrétné¢ 28 %) je
neustaly strach, ze se onemocnéni mize vratit a taky skute¢nost, Ze uz to nikdy nebude stejné
jako dfiv. Jako posledni Sablonova odpoveéd’ bylas necelymi 10 % pocit, ze se s tim sami
ke komu obratit. Tuto odpovéd’ nikdo nezaskrtl, coz je pozitivni zjiSténi mého vyzkumu, Ze
1 pti takto tézké situaci si kazdy z respondentt naSel alespoii jednu osobu, které se mohl svétit
se svymi problémy a zjistit néjakou radu, co ma ¢i nema délat. Zdalo se mi velice dalezité dat
1 vtéto otdzce moznost vyjadfit, co jiného respondent pocitoval. Tuto moznost vyuzilo
necelych 15 % dotazovanych. Tyto odpoveédi obsahovaly naptiklad strach, ze by lupus mohl
nemocné/mu vice ublizit a ovlivnit vztah ostatnich lidi k nemocné osob¢€. Mezi dalSiodpovédi
mohu zatadit opakovanou bezmoc respondentll, Ze nemohou néjak pomoct a jako posledni
pohled na nemocného a bolest, kterou prozivaji nejen po psychické, ale i1 fyzické strance,

ktera SLE vzdy doprovazi.
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Graf vysledki k otazce ¢. 12

Otazka ¢. 13 — Kam jste se obracel se svymi otazkami a pochybnostmi?

Otazka ¢islo 13 zkoumala oblast, kam se dotazovani nejcastéji obraceli, kdyz méli
otazky ¢i pochybnosti o nemoci nebo o okolnostech s ni spojenych. Ze sectenych odpoveédi
mohu usuzovat, ze nejcastéjsi osoba (53 %), ke které se respondenti obraceli, byla praveé
osoba nemocna. Je na jednu stranu opravdu dobré, Ze vice jak polovina respondentt fesi svoje
otazky ¢i strachy s osobou blizkou, ktera miize prozivat tytéz pocity, ale na druhou stranu
jsem toho nazoru, Zze by tomu tak mélo byt v mnohem vét§im podilu. Dal$imi osobami, ke
kterym se respondenti ¢asto obraceji, jsou pochopiteln¢ doktofi, sestry ¢i odbornici na danou
problematiku. Pti této odpovédi dotazovani vyuzili i jinou moznost a psali napiiklad
soukromou skupinu Lupus CR, kde nachazeji odpovédi na své otazky pomoci zkugenosti
jinych lidi, kteti si prozivali Casto tytéz pocity. Dals$i misto, kam se rodinni pfislusnici
obraceli, byly ¢lanky o SLE, kde vSak i podle jejich vypovédi nebylo mnoho k nalezeni.
V neposledni fadé jsem méla dvé totozné odpovédi, kdy si respondenti vSe fesili sami

a nikoho nepotiebovali, aby jim pomahal vyrovnat se s touto zivotni zménou.

32



100%

5%

2%

Puodil

Ao

e

B E nemocnéimu

@ K doktorow, sestrém, psychiatrovi,. ..
Ke kamaraddm

® Ke koleglm

B onékamu pnemy

Graf vysledku k otazce ¢. 13

Otazka ¢. 14 — Jak jste se snazil uleh¢it nemocné/mu jeho situaci, kdyZ mu/ji byl Lupus

diagnostikovan?

Jednou z dalsich otazek, na kterou respondenti mohli odpovidat vice moznostmi ¢i
pridat jinou odpoveéd’, pokud by jim ptfedptipravené Sablony nevyhovovaly, byla otazka c¢islo
14. Ve vétsing ptipadd vsak stacila hned prvni mozna odpoveéd’ a ta znéla, ,,Ze se snazi byt
nemocnému blizci neustédle k dispozici®. Tuto odpovéd’ zaskrtlo ptes 82 %. Dalsi moznosti
s 36 % byla neustéld snaha si ¢ist novinky o nemoci a moznostech jeji 1é¢by. Mezi jiné volby,
které si respondenti sami dopsali do dotazniku, patfila snaha nalézt toho nejlep$iho doktora,

r

kterému nemocny a rodina divétuji.
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Graf vysledku k otazce ¢. 14
Otazka ¢. 15 — Védél jste, jak pomoci?

Otazka ¢. 15 je hlavni otdzkou mého vyzkumného Setfeni. Zde se ukazalo, ze vice jak
polovina respondentil (67 %) neveédéla, jak svému blizkému pomoci pfi takto tézké situaci.
Mezi mozné diivody mohu zatfadit nezpracovanou kompletni publikaci, ktera by napomahala
¢i by odpovidala na nekteré z Castych dotazii ¢leni doméacnosti, kteti maji takto zavazny
problém. Dale mohu diky nize polozenym otazkam tuto otazku doplnit o poznatky, které jsem
shromazdila. Velice Casto totiz blizkym neni nabidnuta zadna pomoc anebo neni nikdo, kdo
by jim mohl v téchto situacich poradit. V otazce ¢. 19 se respondenti ptam, jestli znaji

v 4

né¢jakou organizaci, kterd fesi problémy okolo onemocnéni SLE. Pti vyhodnocovani a jiz pii
psani teoretické ¢asti mé bakalaiské prace jsem méla dostatek poznatkil o tom, ze v Ceské
republice v tuto dobu neni Zzadna organizace feSici tuto problematiku. Je mnoho dil¢ich
pracovist, kam se mohou tyto osoby uchylit se svymi problémy a otdzkami, ale dotaznik mi
potvrzuje v otazce ¢. 17, Ze tyto pracovisté jim stejn¢ nikdo nenabidl jako moznost pomoci.
Nasledujici otazky ve vyzkumném Setfeni se potom doptavaji na podrobnosti okolo pomoci,

nebo na to, jestli si respondent mysli, Ze se dokaze vcitit do nemocné osoby.
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N % %
Ano 33 33 33
Ne 67 67 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledk k otazce €. 15
Otazka ¢. 16 — Byl nékdo, kdo vam radil, jak pomoci nemocné/mu?

V této otazce byly odpovédi vyrovnanéjsi. 45 respondentti se vyjadiilo kladné, 45
zéporné a 10 dotazovanych pomoc ani nepotiebovalo. Musim fict, ze me prekvapilo, ze tolika
dotazovanym nebyla poskytnuta rada, jak pomoct nemocnému. Nedostali ani zadné
doporuceni, které by radilo blizkym, jak s nemocnym zachazet, protoze SLE je velice Casto
doprovdzeno proménlivymi naladami. Diky této otdzce jsem si opét potvrdila reliabilitu
mého dotazniku. Mnoho dotazovanych casto odpovidalo totozné jako v otazce ¢. 13, kde
vétSina respondenti odpovédéla, ze se radi nejCastéji se svym nemocnym blizkym. Tato
odpovéd’ se opakovala 1 votazce Cislo 16. Tady se pravé nemocnd osoba, kterd je
respondentim mnohdy nejblize, ocita v pozici poradce pro rodinné prislusniky. Vyjadiuje své
potieby, a pokud tomu tak neni, tak se respondenti obraci na své zndmé¢. Dal§i moznosti, kam
se ¢lenové domacnosti obraceji, je pravé soukroma skupina Lupus CR a v neposledni fadé
lékati. Skoda jen, 7e se prevazné nejednd o odborné kvalifikované jedince v oboru
psychologie, ale jednd se o odborniky vupln€ jiném oboru, a tudiz rady, které davaji
rodinnym piibuznym, jsou mnohdy velice amatérské, a proto jsou v nckterych ptipadech

nedostacujici.

N % %

Ano (kdo?) 45 45 45
Nepoti‘eboval/a jsem to 10 10 55
Ne 45 45 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledkl k otazce ¢. 16
Otazka ¢. 17 — Byla vam doporuc¢ena néjaka pomoc?

Otazka ¢. 17 shromazd’ovala fakta o doporu€eni néjaké pomoci respondentim. 20 %
dotazovanych odpovédélo na tuto otdzku kladné a volné ji doplnili povétSinou psychologem
¢1 psychiatrem. Mezi dalsi odpovédi mohu zatadit institut celostni mediciny, anebo 1 krizovou
intervenci pii prvotni fazi zjisténi onemocnéni. O toto téma se opirdm 1 v teoretické ¢asti mé

bakalarské prace. Co je vSak velice zardzejici, je procentualni vycisleni vysledku této otazky,
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které ukazuje, Ze 80 % respondentiim nebyla doporucena zadna pomoc, kam se mohou obratit

v ptipad¢ potieby.
N % %
Ano (jaka?) 20 20 80
Ne 80 80 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledkl k otazce ¢. 17
Otazka ¢. 18 — Jakym zpuisobem a piipadné jak ¢asto nadale pomahate nemocné/mu?

Tato otazka volné navazovala na hlavni otazku dotazniku s c¢islem 15, kde se
respondentli ptam, zda véd¢li, jak pomoct. Pies 67 % respondentti mi odpovédélo, ze nevi, jak
maji pomoct nemocnému cClenovi jejich rodiny. To se mi potvrdilo 1 pfi této otazce, kde
v jedné z moznosti méli dotazovani psat ano/ne, zda védi, jak pomoct blizkému ¢i nikoli.
Jednou z moznosti byla pravé teze, ze by blizkd osoba rada jakkoliv pomohla, ale netusi,
jakym zptisobem to ma ud¢lat. Na tuto tezi mi bylo odpovézeno 73 respondenty ano, coz
znamena, ze zhruba ti dotazovani, ktefi v otazce €. 15 zaskrtli odpovéd, Ze nevedi, jak pomoc,
tuto moznost zvolili 1 nyni pfi otdzce €. 18. Tato otazka byla specificka tim, ze jsem dala
moznosti, jak se d4 pomoci druhému, které jsem bud’ osobné prozila, nebo si myslim, Ze by
mohly situaci dobie doplilovat. Jak jiz vySe zminuji, na kazdou moznost méli dotazovani

odpovidat ano/ne, popiipadé€ jak ¢asto onu ¢innost délaji.
Konkrétni moznosti v dotazniku:
¢ Nijak, pomoc nepotiebuje. (moznost 1)

Na tuto moznost respondenti ve vét§iné odpovedéli ne (konkrétné 86 %), takze
dotazovani cCasto citili potfebu néjak pomoct blizké osobé s jeji situaci a veénovat této
skutecnosti néjakou pozornost. Nikdo k této tezi neptipsal Zadny sviij poznatek, ktery by byl
potiebny zmiflovat ve vyzkumném Setfeni. Respondenti se tedy z velké cCasti shodli, ze

nemocny jedinec pomoc urcité potiebovat bude a potiebuje ji stale.
e Rad/a bych pomohl/a, ale nevim jak. (moznost 2)

Jak jiz v vodu otazky zminuji, tato moznost byla pfidana hlavné z divodu ovéefeni
reliability mého vyzkumného Setfeni. Mohu pouze dodat, Ze nékteti z respondentli doplnovali

tuto tezi ptiklady, Ze kolikrat nevédéli, kam se maji obratit. Nemocny jim informaci o tom, co
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by bylo pro n¢ho v tu danou chvili nejlepsi, neposkytl a respondenti se octli ve svizelné

situaci, ze které nevidéli vychodisko.

e Predstiram, Ze je zcela zdravy/a. (moznost 3)

Vysledky moznosti €islo tii byly z mého pohledu velice piekvapujici. Jelikoz je
vmém okoli mnoho lidi a hlavné rodinnych pfislusnikli, ktefi m& za nemocnou viibec
neberou, tak mij predpoklad vychéazel z osobnich zkuSenosti a myslela jsem, Ze to tak bude
normalni 1 pro ostatni osoby, které maji k této problematice blizko. Byla jsem vSak uvedena
v omyl, kdyZz vice jak polovina respondentii (67 %) odpovéd€lo na otdzku zaporné s dodatky,
ze nemocnou/¢ho nejde brat jako zdravou osobu. Ziejmé& po tom, co si blizci nemocného
prozili a prozivaji, nedokdzou vSe jen tak opomenout a pohliZzet na tohoto jedince jako na

upln€ zdravého bez jakychkoliv omezeni.

e Povidam si s ni/m o jeho/jejich problémech. (moznost 4)

Myslela jsem si, Ze na tuto otazku bude jednoznacna odpovéd’ ,,ano*, protoze mi ptijde
spravné o problémech mluvit, a to zvlasté¢ pred svymi nejbliz§imi. Ani toto mé ocekdvani
nebylo naplnéno a 25 % respondentll mi na tuto moznost odpovédélo ,,ne*. Milj nazor na to,
ze jsem se potkala s takovym vysledkem, je, Ze mnoho rodin nema blizky a otevieny vztah,
pii1 kterém sdili vlastni strasti ¢i otazky, které navzdjem vici sobé maji. Je také mozné, ze
respondenti, ktefi mi na tuto moznost odpovédéli ,,ne®, tak se se situaci jeSt€¢ osobné

nesrovnali, a proto si nejsou schopni popovidat o problémech. Samoziejmé je tu i ta moznost,

Ze to nemocny jedinec nema zapotiebi a sdm se se svou nemoci dokaZe srovnat.

e Doprovazim ho/ji na pribézna vySetieni. (moznost 5)

Tato moznost mé¢ velice zajimala, protoze zvlastni zkuSenosti vim, ze pii
diagnostikovani mé nemoci semnou mi blizci byli prakticky na kazdém vySetfeni, které u mé
muselo probéhnout. Postupem Casu, kdyz se SLE dostal do remise, se 1 mi blizci hodné
uklidnili a nyni na vSechny potfebné kontroly dochdzim sama bez jejich doprovodu. Na tuto
tezi jsem ziskala odpovéd’, Ze vice jak polovina respondentii (55 %) dochdzi se svymi
blizkymi na pravidelné kontroly. To mé& velice prekvapilo a mohu jen pozitivné hodnotit

starostlivost respondentil o své nejbliZsi.
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¢ Kupuji nemocné/mu léky. (moznost 6)

Jelikoz jsem onemocnéla v brzkém véku (konkrétné v19 letech), tak sama moc dobie
vim, jak ndro¢nd lécba lupusu miize byt na finance. Ja méla tehdy oporu ve své roding, ktera
mé velice dobfe finanné zajistila a pomohla mi pfi ndkupu nezbytnych ekl ¢i zajiSténi
nadstandardnich lé¢ebnych postupli. Proto jsem velice rada, ze opét vice jak polovina
respondentl (58 %) pomaha svym blizkym pii ndkupu 1€k, které potiebuji k tomu, aby mohli
bézn€¢ fungovat a SLE zGstalo vremisi Tim, Ze se ale velice casto jednalo
o partnery/partnerky ¢i manzele/manzelky, tak je pochopitelné, Ze nemocny jedinec neni na

financovani 1€kt sam.
e Pomaham v domacnosti. (moznost 7)

Tato moznost byla skoro jednozna¢né odhlasovana jako za zcela béznou a normalni
pomoc nemocnému. Pouze 6 respondentli napsalo, ze v domacnosti nepomahaji. Pomoc
v domacnosti je dle mého nazoru velice dilezita v tom ptipadé, kdyZz je nemocnou osobou
zena. Jsou to totiz vétSinou zeny, kdo se o celou domacnost stara a zatfizuji jeji spravny chod.
Jelikoz SLE mé& mnohem vétsi procento Zen nez miizu, tak si myslim, Ze je opravdu potiebné,

aby na vSe v domacnosti nebyly Zeny samy.
e Néco jiného... (mozZnost 8)

Tato moznost nebyla mnohokrat vyuzita. Zodpovédélo ji pouze 5 % respondentti, kteti
vétSinou dopliiovali pomoc tim, ze ,,vafi stravu, ktera jim byla doporucena I¢kati.* Dale byla
vicekrat napsdna odpovéd’, ,,Ze se snazi brat nemocnou/€¢ho do spolecnosti co nejCastéji, aby
se rozptylil“, anebo se vyskytla 1 moznost ,jakékoliv pomoci, kterou dany nemocny

potiebuje, tieba i o pilnoci.*

Otazka ¢. 19 — Znate néjaké organizace tykajici se Lupusu?

Otéazka Cislo 19 shromaZzdovala data ohledné organizaci, které se tykaji onemocnéni
Systémového lupusu. Tim, Ze osobné jsem se s zddnou organizaci slucujici pacienty se SLE
nepotkala, tak m& samotnou zajimalo, jestli jsem pouze na tuto organizaci nenarazila, nebo
zda Ceska republika tuto instituci postrada. Jak jiz zmifiuji v teoretické ¢asti bakalaiské prace,
okolni staty maji tuto sit’ mnohem vice zajiSténou a snazi se byt vSemozné¢ k dispozici, byt’ se
jedna o vzacné onemocnéni. 13 % respondenti na tuto otazku odpovédélo, ze néjakou

organizaci znaji, ale nikdo neuvedl oficidlni organizaci, kterd by zastfeSovala lidi

38



s autoimunitnimi onemocnénimi &i konkrétné s onemocnénim SLE. Casto se v odpovédich
objevovala slovenska stranka ,,Klub motylik®, coZ v§ak nemohu do tuzemskych organizaci
pocitat. Dale respondenti psali o soukromé skupiné na socialni siti Lupus CR, ale to se jako
organizace, kterd kompletné zastfeSuje problematiku SLE a jeji souvislosti, brat neda. Proto
bych touto otdzkou radda poukézala na nekompletni zastifeSeni této problematiky a moznosti
jeji napravy do podoby, kterou by mohla mit stejnou jako v okolnich statech, které tuto sit’

maji velice dobfe zaopattenou.

N % %
Ano (jaka?) 13 13 13
Ne 87 87 100
Celkem 100 100 100

Tabulka vysledkl k otazce ¢. 17
Otazka ¢. 20 — Myslite si, Ze jste byl schopen vcitit se do toho, co nemocny proziva?

V otazce ¢islo 20 byla stézejni informace, jak zdrava osoba vnima schopnost vciténi se
do prozivani nemocného. Diky této otdzce mohu vyhodnotit mou hypotézu, kterd zni, Ze:
,»Vrstevnici si mysli, Zze se dokazou Iépe vcitit do pocitli, které nemocny zaziva, nez ¢lenové
jinych v€kovych skupin.* Pokud se budeme zabyvat fakty, tak musime vyhodnotit, Ze 65 %
respondentli odpovédélo zaporné a 35 % kladné. Vyhodnocenim mé hypotézy se budu
zabyvat v nasledujici podkapitole, kde vSe podrobné popiSu a rozvedu. Obecné mohu jen
pfedpokladat, Ze dani respondenti si moc dobie uvédomuji zavaznost onemocnéni a jeho
trvalost Ci bolesti, které¢ tuto nemoc doprovazeji. Tyto skutecnosti si opravdu nedokazou
predstavit na vlastni osobé€ a nezkouSeni ani ptfedpokladat, co se nemocnym odehrava v hlavé

¢itéle.

M ano (véem?)

ne
65%

Graf vysledki k otazce ¢. 20
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Otazka ¢. 21 — Napada vas jesté néco, co byste chtél/a k tomuto tématu dodat?

Posledni otazku, ktera dava respondentim moZnost vyjadiit se k danému tématu ¢i
pocitu, ktery se vnich za dobu vypliovani nahromadil, jsem zvolila proto, aby m¢li
respondenti moznost vyjadfit svilj nazor, pro ktery tfeba nenasli prostor v ptedchozich
otazkach. Tuto moznost vyuzilo pouze 6 respondentli, jelikoz jsem tuto otdzku dala jako

dobrovolnou.

Ze 100 lidi je to celkem malo, ale na druhou stranu se mi dafilo vcelku dobfe sbirat
osobité odpovédi respondentd béhem celého dotazniku a lze tedy pfedpokladat, ze neni
mnoho respondenttl, ktefi by jesté k mému tématu chtéli néco dodat. Zaroven to mize byt
1tim, Ze jsem téma otazkami celostné¢ obsahla a respondenti jiz neméli potfebu psat néco

navic. Komentare, které respondenti dodali, jsou vypsany nize a jsou rozfazeny do kategorii.

o | Vetsi osvéta o nemoci, vice specialistu, dostupnéjsi biologicka lécba. “ (odpoveéd’ 1)

o | Snazsi ziskani invalidniho duchodu (klidné nizsich stupinii) a omezeni neustalého
zlehcovani nemoci. “ (odpoveéd’ 2)

o  Myslim, Ze podpora rodiny a duvéra nemocného v tom, Ze na nic neni sam/sama je
velmi diileZita. Nema smysl se hroutit a nemocného jesté vice stresovat, citi se
podvédomeé zodpovédny/a za vas stav a to je Spatné. Pokud je treba, tak pomoci, ale
pomoc nevnucovat. “ (odpoveéd’ 3)

o Preji si jenom at’ je vSe co nejlepsi a at miize dcera Zit plnohodnotny Zivot.*
(odpovéd’ 4)

o Jeto néco co se neplanujete, co vam zlomi vaz. Hrozné vas to boli a tu bolest citi jen
rodice, co se jim to stalo a onemocnélo jim milované dité. Jste bezmocni a hlavné si
porad kladete milion otazek. Proc¢ prave ona, co bylo v minulosti spatné. VZdyt jsem se
tolik snazila, aby Zila zdravé, aby méla vse co je pro Zivot potrebné. Mohu za to?
Nenachazite odpovédi a nikdy je nenajdete, a tak vam zbyva jen byt blizko a byt
napomocny a doufat zZe se Lupus uz nikdy neprobudi. ““ (odpovéd’ 5)

o | Jestrasné malé zrnko lidi, kteri tuto nemoc znaji a celkové ji chapou. Pokud je nékde
nejaka pomoc, tak se vétsinou soustiedi jen na nemocného, ale na to co prozivaji
blizké osoby, uz asi nezbyva kapacita. Je dobre, zZe je nékdo koho tento okruh lidi
zajimd. Moznd to muze byt jedna z cest, jak toto téma miize vyvstat na povrch.

(odpovéd’ 6)
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Kategorizace odpovédi:

1. kategorie: Zvysit zajem o nemoc SLE a pacientim poskytnout sluzby, na které maji

narok.
- odpovedi: 1, 2

Prvni kategorie odpovédi ma spolecné to, Zze si respondenti zadaji zpopularizovani

tohoto onemocnéni predevsim kviili tomu, aby se zlepSily socialni sluzby.
2. kategorie: Pozitivni zpétnd vazba na prizkum mého vyzkumného Setteni.
- odpovedi: 3, 6

Druhé kategorie sdruzuje odpovédi, které vyjadiuji pozitivni zpétnou vazbu na toto

dotaznikové Setfeni.

3. kategorie: Pocity respondenttli, které v sobé nashromazdili nejen za dobu vypliiovani

dotazniku, ale ¢asto je v sobé maji uz velice dlouho.
- odpovedi: 4, 5

Odpovédi ve treti kategorii se netykaji dotazniku ptfimo. Respondenti vyuzili

zavérené moznosti k tomu, aby uvedli své pocity, které je tiZi.
6. 8. Vyhodnoceni hypotéz

V této podkapitole zhodnotim, jestli se potvrdily ¢i vyvratily hypotézy, které jsem si
na zaCatku svého vyzkumu stanovila. Hypotézy byly celkem tfi a tykaly se toho, jestli ma
délka vzajemného kontaktu mezi blizkou osobou a nemocnym jedincem vliv na to, na koho se
pomocnici obraci se svymi otdzkami a pochybnostmi, a jestli jsou pohlavi a vék urcujicimi

faktory pro roli pomocnikd.

Prvni hypotéza: Osoby, které jsou v blizkém kontaktu s nemocnym/ou déle nez
Sest let se ¢astéji se svymi otazkami a pochybnostmi ohledné nemoci SLE obraceji pfimo

k nemocnému, oproti osobam, které jsou s nemocnym/ou kratsi dobu.

Ze sta respondentil bylo Sedesat osob v blizkém kontaktu s nemocnym/ou déle nez Sest

let a zbylych Etyficet méné.
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Osoby, které jsou v blizkém kontaktu s nemocnym/ou krat$i dobu, se obracely
predev§im na doktory, sestry ¢i na jiné odborné pracovniky v oblasti psychologie ¢i
psychiatrie. Tato skupina osob také velice casto hledala odpovédi na své otazky na internetu,
a to v ¢lancich ¢i soukromé skupin¢ sdruzujici osoby se Systémovym lupusem na socialni siti.
Ukazalo se tedy, Zze tato skupina osob vyuzivala Siroké spektrum moznosti, kde ziskat

odpovédi na své otazky, ale pouze v minimalni mife (16 % respondentil) se obraceli na

nemocné 0soby.

Ke komu/ k ¢emu se nejcastéji obraceli blizké osoby.

m dokrofi, internet, psycholo
gové,...

nemocny/a

cey

Graf vysledku k hypotéze ¢. 1 (Blizké osoby, které Ziji s nemocnym mén¢ nez 6 let.)

Osoby, které jsou v blizkém kontaktu s nemocnym/ou déle nez Sest let se naopak ve
veétsi mire (pres 40 % respondentl) obracelo praveé na samotné nemocné jedince. V malé mite

pak vyuzivaly doktora, anebo se nikoho na informace ptat nemusely.

Ke komu/k ¢emu se nejcastéji obraceli blizké osoby.

m doktofi, internet, psychologové,...

nemocny/a

cey

Graf vysledku k hypotéze ¢. 1 (Blizké osoby, které Ziji s nemocnym déle nez 6 let.)

Tato hypotéza se mi tedy na zaklad¢ odpovédi z otazek ¢. 6 a ¢. 13 potvrdila. Nutno
vSak pripomenout, Zze vysledek je tvofen z pomérné malého mnozstvi populace, takze jej

nelze stoprocentné zobecnit.
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Druhd hypotéza: Zeny vi lépe neZ muzi, jak pomoci pfi onemocnéni svého

blizkého.

Na mij dotaznik odpovidali pfevazné muzi, a to v po€tu 56 respondentti. Zbylych 44

odpovédi bylo od zen.

Tato hypotéza byla nejkomplikovanéjsi z toho divodu, Ze jsem ji hodnotila podle
otazek €. 14, 15 a 18. V téchto otdzkach jsem se ptala na to, jak se snazil jedinec ulehcit
situaci nemocné/mu, kdyz mu/ji byl Systémovy lupus diagnostikovan, jestli véd¢l respondent,

jak pomoci nemocné/mu a jak ¢asto a ¢im nadale pomaha.

Z otazky ¢. 14 vyslo najevo, Ze se zeny snazily byt neustdlou oporou nemocné/mu
a snazily se byt vZdy k dispozici misto toho, aby si napf. ¢etly novinky o nemoci na internetu
a zéroven hledaly 1 jiné alternativy, kterymi se snazily pomoci. MuZi také chtéli byt oporou,

ale mnohem castéji nez Zeny si o nemoci zjiStovali informace na internetu.

Otazka €. 15 byla stézejni k této hypotéze. Zajimalo mne, jestli dotazovani véd¢li, jak
pomoci nemocné/mu. VysSlo mi, ze 15 Zen odpovédélo, ze véde€ly, jak pomoci nemocné/mu,
zatimco 29 zen se ptiklanélo k tomu, Ze to nevédely. U muzl byla situace takova, Zze 18 z nich

odpovédelo, ze védeli, jak pomoci a 38 si s touto situaci nevédelo rady.

V otéazce ¢. 18 méli respondenti vyjadrit, jak Casto a ¢im ulehcuji nemocné/mu jeho
situaci. Mezi zajimavé vysledky mohu zatadit naptiklad to, ze o problémech spojenych
snemoci si s nemocnym/ou povida pouze 50 % muzh, zatimco 100 % Zen uvedlo, Ze

o problémech hovofti. 100 % muzl se naopak snazi pomahat v domacnosti.

K vyhodnoceni této hypotézy jsem vyuzila hlavné otazku ¢. 15, ktera byla nosna.
Ostatni dvé slouzily pouze k ovéteni reliability a pfipadnému zjisténi detailt. Hlavni otdzku
jsem pievedla do procentudlniho poméru, protoze jsem neméla stejny pocet respondentii
muzskych a Zenskych. Na zaklad€ toho mohu konstatovat, Ze se mi tato hypotéza potvrdila,
protoze 34 % zZen védélo, jak pomoci nemocné/mu. Muzi tuto odpovéd vybrali v32 %

piipadi.
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Tteti hypotéza: VEtsi pocet vrstevnikii si mysli, Ze se dokaze vcitit do pociti, které

nemocny/a proziva, nez pocet lidi z jinych vékovych skupin.

Ze vSech dotazovanych jsem méla k dispozici 24 odpovédi respondentli, ktefi se
oznacili za vrstevniky nemocné/ho. Zbytek dotazanych, coz znamena 76 respondentl, bylo

v jiném veéku. Pfevazovaly osoby, které byly mlads$i nez nemocny/a (56 % dotazovanych).

Z odpovédi vrstevnik vyplynulo, Ze piesné¢ 50 % (12 respondentli) si mysli, ze se
dokdzou vcitit do pocitli, které nemocny/a zaziva. Tito respondenti uvadéli, ze se dokazou
vcitit do bolesti, tnavy, strachu z nemoci ¢i budoucnosti nemocné/ho. Podle jejich minéni se

také dokdzou vcitit do toho, o co nemocny/a ptichazi a co nemize délat.

Zastupci ostatnich vékovych skupin uvedli v 70 % ptipadi (53 dotazovanych), Ze se
nedokazou vcitit do pocitii nemocné/ho. Zbylych 30 % respondentii (23 dotazovanych)

uvedlo, Ze se dokézou vcitit, a to zejména do bolesti, kterou nemocny/a proziva.

Tato hypotéza se vyhodnocovala velice t¢Zko z toho diivodu, ze byl velky rozdil mezi
poctem odpovedi od vrstevnickych respondentii a od dotazovanych z jinych vékovych skupin.
Pfesto musim konstatovat, ze se mi tato hypotéza nepotvrdila. 23 respondentli z ostatnich
vekovych skupin si totiz mysli, Zze jsou schopni se vcitit do pocitii nemocné/ho, oproti 12

respondentlim z fad vrstevnikd.
6. 9. Zhodnoceni vyzkumné ¢asti

Na zacatku vyzkumné ¢asti jsem si stanovila jednu hlavni otazku, ktera znéla: ,,Jak se
Clenové rodiny dokézou vypotadat sroli pomocnika pfi onemocnéni blizké osoby?*. Na
zéklad¢é vyhodnoceni vSech odpovédi od respondentti mohu konstatovat, Ze vétSina osob se
t&7ko vypotadava s touto té&zkou Zivotni situaci. Casto nevédi, kam se maji obratit se svymi
dotazy a ptipadné¢ jakou pomoc maji vyhledat. Tento problém se prolina celou moji
bakalarskou praci a chtéla bych tim diirazné poukdzat na absenci feSeni tohoto tématu. Dil¢i
otazky znély: ,,Jak roli pomocnika vnimaji vékoveé odlisni ¢lenové rodiny?*, ,,Jak je zajiSténa
pomoc pro lidi, ktefi ji v této oblasti potiebuji?* a ,,Je dostatek organizaci, které se zabyvaji
touto problematikou?‘. Odpovédi na tyto otazky bych zhodnotila tak, ze vék lidi, ktefi jsou
v blizkém kontaktu s nemocnym jedincem, nehraje roli pfi zplisobu vyrovnani se s touto
zivotni situaci. Odpovéedi na dalsi dvé otazky jsou po sepsani této prace jasné€. Pomoc pro lidi

v této oblasti zafizena neni a stejné tak zoufale chybi organizace, ktera by lidi sdruzovala.
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Bakalatska prace — vyzkumné Setfeni na téma — Aspekty fungovani a socialni podpora
rodin s nemocnym jedincem bylo velice zajimavé a pfineslo mi nejen nové informace
a nazory ostatnich lidi, ale 1 cenné zkuSenosti. Méla jsem pftilezitost realné si vyzkousSet, jak
probihd ptiprava, realizace a vyhodnoceni dotaznikového Setfeni a tato zkuSenost mi miiZze byt
velice uzite¢na v budoucnosti, pokud se rozhodnu zkoumat je$té¢ nékdy podobné téma. Jsem
velice rada, ze jsem si zvolila kvantitativni metodu, konkrétné formu dotazniku. Nejen, ze mi
poskytl cenné a nosné body mého vyzkumu, také jsem méla moznost pochopit, jak tézka
a citlivd mize pro n¢koho byt problematika této bakalaiské prace. Pravdépodobné to bylo
hlavné kvili mnou zvolenému tématu, které jde opravdu do soukromych myslenek
respondenttl, jimZ byl dotaznik ur¢en. Urcité¢ by bylo mnohem nosnéjsi, kdybych ziskala vice
respondentli, a mohla tak své vysledky generalizovat, ale mnohokrat se mi stalo, ze jsem
dostala zpétné vazby od ostatnich nemocnych, Zze by mi radi pomohli k vyplnéni dotazniku,
ale nemohou ho svym blizkym piedat, protoze se s touto nemoci jesté nedokazali srovnat. To
je na jednu stranu opravdu Skoda, ale na stranu druhou tato tvrzeni ptikladaji na dilezitosti

problematiky, kterou se zabyvam, a poukazuji na jeji nekompletni zpracovani.

Vyzkum bakaldiskd prace se mi zpracovaval dobie, vyhodnoceni a interpretace
vysledki byla trochu slozitéjsi, jelikoz otazky byly riznorodé a oteviené. Proto jsem musela
Casto kategorizovat a vyhodnocovat jednotlivé moznosti odpovédi v dané otdzce. OvSem
ipfes mensi problémy mé tento vyzkum pfinesl nékolik zajimavych postojii a ndzori
respondentll na tak citlivou problematiku ohledné socialni podpory a fungovani nemocného

jedince.

Jsem velice rada, ze jsem vyzkum bakalaiské prace dokoncila a doufdm, Ze tteba
zaujme 1 jeji Ctenafe. Tato prace by popiipadé mohla jednou slouzit i jako materidl ke
zpracovani kompletni publikace, ktera by slouZila lidem, pro které je zrovna toto téma
aktualni a nechtéji hned vyhledavat odbornou pomoc v podobé psychologa, psychiatra ¢i
jinych terapeutl. Postoj, ktery v této problematice zastavam, je, ze by takova publikace byla
napomocna. Dale se opiram o vlastni zkuSenosti, které jsem za nékolik let s lupusem
nashromdzdila, kdyz tvrdim, ze je velice podstatné, aby se o tomto onemocnéni dozvédélo
mnohem vice lidi. Tato cesta totiz vede k tomu, ze pokud bude toto onemocnéni v povédomi
populace, tak budou mnohem snazsi okolnosti, které jsou s nemoci spojeny, a v idedlnim
ptipadé bude mit nemocny kolem sebe vyrovnanou rodinu, ktera mu poskytne moZnost na

kvalitni a spokojeny Zivot nejen pro n¢ho, ale i pro jeho blizké.
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7. ZAVER

V zé&véru mé bakalatské prace bych rada zhodnotila naplnéni stanovenych cili. Jednim
z hlavnich cili bylo zkoumani socialni podpory v teoretické 1 praktické roviné. Dle mého
nazoru se mi podafilo toto téma komplexné shrnout tak, abych jej ptibliZila 1 tém ctenaiim,
ktefi se s podobnou krizovou zivotni situaci jesté nesetkali. V teoretické Casti jsem se navic
zabyvala popisem choroby Systémovy lupus erythematodes, ale 1 SirSim vysvétlenim
chronickych onemocnéni, aby Ctendi spravné pochopil vSechny souvislosti. Mezi nejveétsi
klady mé bakalarské prace fadim to, Ze na toto téma neni pohlizeno z hlediska nemocné
osoby, ale z pohledu jejich nejblizSich. Tyto osoby v teoretické ¢asti popisuji hned na zacatku
prace, kde se zabyvam rozdily mezi rodinnymi ptislusniky a ¢leny domacnosti a odkazuji se
na odborné publikace. Na rodinu nahlizim ze dvou zékladnich hledisek. Z hlediska
sociologického se zabyvam tim, co pojem rodina znamena a piiddvam jeSté¢ nahled

z psychologie, kde v centru mého pozorovani stoji funkce, které rodina ma.

Y4

V teoretické Casti jsem vypracovala kvantitativni vyzkumné Setieni, od kterého jsem
ocekavala porovnani svych osobnich zkuSenosti a zkuSenosti mych nejblizSich osob s dalSimi
jedinci, ktefi si prosli €1 pravé prochazeji stejnou Zzivotni situaci. S potéSenim musim
konstatovat, Zze mi toto Setfeni pfineslo mnoho zajimavych informaci, ale potvrdilo se mi
bohuzZel to, Ze v Ceské republice uplné chybi organizace, ktera by lidem s autoimunitnimi
chorobami a jejich nejbliz§im pomahala zodpovédét jejich otazky a davala by jim cenné rady,
mezi které spadaji napf. Cerpani invalidniho dichodu, moZnosti biologické 1é€by ¢€i nové
ptiznaky onemocnéni SLE. Zaroven zde neni ani 7z4dnd odborna publikace, kterd by se timto
tématem zabyvala, a proto se nemocni a jejich blizci sdruzuji na socialnich sitich, kde vSak
chybi odborny dohled a informace jsou pifedavany pouze na zaklad€ osobnich zkuSenosti. To,
ze zcela chybi odborné publikace, mi ztézovalo hledani zdroj pro zpracovani teoretické ¢asti,

vyuzivala jsem tedy pfevazné jednotlivych kapitol a ¢lanki, které se tohoto tématu dotykaly.

Nejveétsi slabinou mé bakaldiské prace je relativné nizky vzorek respondentl
v praktické casti. Divodem je velice Casto to, Ze se blizké osoby nemocné/ho jesté nesrovnaly
s vzniklou situaci a nechtéji o tomto tématu hovofit snikym cizim, casto ani s osobou
nemocnou. Dal$i nedostatky vidim vtom, ze jsem zvolila n€kolik nadbytecnych otazek
v dotaznikovém Setfeni, které mi nijak neposlouzily k vyhodnoceni stanovenych hypotéz ani

mi nedaly odpovédi na vyicené otazky.
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Jsem velice rada, Ze jsem si vybrala praveé toto téma a myslim si, Ze se mi podatilo jej
zpracovat komplexné. Pfala bych si, aby se tato prace stala prvnim odrazovym mistkem
k vytvoteni odbornych publikaci a specializovanych organizaci, které by pomohly osobam,

jez tuto pomoc opravdu potiebuyji.
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9. SEZNAM PRILOH

Piiloha 1: UKAZKA dOtAZNTKU ...covneeineeeee e e e e e e e eee e e e e eeae s
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Ptiloha 1: Ukazka dotazniku

1. Pohlavi
- Muz
- Zena

- 15-20 let
- 21-30 let
- 31-40 let
- 41-50 let
- 51-65 let
- 66+
3. Ukoncené¢ vzdélani
- Zakladni skola
- Stfedni Skola
- Stfedni Skola s maturitou
- Vysoka skola
4. Nemocny/a je:
- Miqj vrstevnik
- Star$inez jsem ja
- Mladsi nez jsem ja
5. V jakém jste vztahu k nemocné/mu?
- Syn/dcera
- Matka/otec
- Sestra/bratr
- Partner/partnerka
- Manzel/manzelka
- Jiny...
6. Jak dlouho Zijete s nemocnou/ym?
- 1-51et
- 6-10 let
- 11-15let
- 16-20 let
- 21-25let
- Jiny...
7. Zjistoval jste si podrobnéji, jakou nemoc ma vas/vase ..., ptipadné kde?
- ANO (kde?)
- NE
8. Jaka byla vaSe prvni reakce?
- Chtél/a jsem to vzdat.
- Chtél/a jsem néjak pomoct.
- Nevédel/a jsem, co mam dal délat.
- Jiny...
9. Vydé&silo vas néco?
- ANO (co?)
- NE



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Co jste od souziti s nemocnym ocekaval?

Ze se to n&jak vylé&i.

Ze to nebude moc ovlivitovat budouci Zivot.
Ze to bude nesmirné t&zké.

Ze to prosté nemiizeme zvladnout.

Ze budeme potiebovat i odbornou pomoc.
Néco jiného...

Potvrdilo se vaSe oCekavani, poptipade€, co se zmeénilo?

Ano
Ne (co se zménilo?)
Jiny...

Co pro vas bylo nejhorsi?

To, Ze uz to nikdy nebude stejné jako diiv.
To, Ze nemiizu néjak pomoct.

Nemohl jsem se s tim sam/a smifit.
Neustaly strach, ze se to mize vratit.
Neustaly strach o blizkou osobu.

To, Ze se nemam kam ¢i ke komu obratit.
Jiny...

Kam jste se obracel se svymi otazkami a pochybnostmi?

Jak jste se snazil uleh¢it nemocné/mu jeho situaci, kdyz mu/ji byl Lupus

K nemocné/mu

K doktorovi, sestram, psychiatrovi,...
Ke kamaradim

Ke kolegiim

Jiny...

diagnostikovan?

Byl jsem mu/ji neustéle k dispozici a snazil se byt oporou.
Cetl jsem si neustdle novinky o nemoci a moznostech 1é¢by.
Nijak, sam jsem na tom byl psychicky Spatné.

Jiny...

Védel jste, jak pomoci?

Ano
Ne

Byl n¢kdo, kdo vam radil, jak pomoct nemocné/mu?

Ano (kdo...)
Ne
Nepotieboval jsem to

Byla vam doporucena né¢jaka pomoc?

Ano
Ne

Jakym zplisobem a piipadné jak Casto nadale poméahate nemocné/mu?

Nijak, pomoc nepotiebuje

Povidam si s nim o jeho/jejich problémech (jak ¢asto)
Ptedstiram, Ze je zcela zdravy/a

Doprovazim ho/ji na priibézna vysetieni (jak casto)
Nijak, rad bych pomohl/a, ale nevim jak

Kupuji nemocné/mu léky (jak ¢asto)

Pomaham v domacnosti (jak ¢asto)

Néco jiného...



19. Znate n&jaké organizace tykajici se Lupusu?
- Ano (jaké?)
- Ne
20. Myslite si, ze jste byl schopen vcitit se do toho, co nemocny proziva?
- Ano (v ¢em?)
- Ne
21. Napada vas jesté néco, co byste chtél k tomuto tématu dodat? (nepovinng)



