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Abstrakt

Uvod

Hemofilie je dédicna porucha srazlivosti krve, ktera se projevuje nedostatkem ¢i disfunkci
koagulacnich faktord. Opakované krvaceni do kloubt a svali vede k rostoucimu poskozeni
muskuloskeletalniho systému. Hemofilie ma dopad jak na fyzicky stav pacientl, tak i na jejich
socialni zivot a psychologické zdravi. Traumatické zazitky, chronicky stres a nemoci mohou
vést k duSevnim poruchém, ale fada osob s hemofilii si presto zachovava velmi pozitivni pohled

na svet.

Cile

Studie predstavuje kvalitativni analyzu mechanismu, které osoby s hemofilii uzivaji pfi
vyrovnavani se stouto nemoci, a zjistuje, jak jim tyto mechanismy pomahaji zit s jejich

diagnozou.

Metody

Zajistili jsme spolupraci péti dospélych osob s hemofilii a provadéli ¢astecné strukturované
osobni pohovory. Prepisy byly zkoumany pomoci interpretativni fenomenologické analyzy

(IPA).

Vysledky

Analyza ukézala na dvé zékladni témata: socialni oporu jako vnéjsi faktor a resilienci jako
vnitini faktor, ktery pomah4 vyrovnat se s nemoci. Osoby s hemofilii obvykle potfebuji pomoc
se zdravotnimi komplikacemi, coz nasledné ovliviiuje i1 to, jaké typy socialni opory jsou

zapotiebi. Sirsi okruh socialni opory vétsinou zahrnuje rodinu a pratele, ale 1 zdravotniky a dalsi
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specialisty. Tato podpurna sit poskytuje praktickou pomoc, ale funguje i jako vyznamny
psychologicky ochranny faktor. Necekané bylo zji§téni, Ze osoby s hemofilii potfebuji nejen

oporu, ale Casto také chtéji nabizet oporu ostatnim lidem.

Zaver

Tato zjisténi ndm mohou pomoci identifikovat osoby, které poskytuji osobam s hemofilii
nejvice opory. Hemofilicka centra by do svych tymi meéla zaclenit psychology a socialni
pracovniky a poskytovat klientim individualni i skupinovou terapii, organizovat skupinova
setkani pro pratele a rodiny osob s hemofilii, dodavat informace ucitelim, ktefi se snazi zaclenit
do kolektivu déti s hemofilii, a organizovat balintovské skupiny pro lékare, psychology a dalsi

zainteresovany zdravotnicky personal.

Klicova slova: hemofilie, socialni opora, resilience, individualni terapie, skupinova terapie



Abstract

Introduction

Haemophilia is a hereditary haemorrhagic disorder characterised by deficiency or dysfunction
of coagulation factors. Recurrent joint and muscle bleeds lead to progressive musculoskeletal
damage. Haemophilia affects patients physically but also socially and psychologically.
Traumatic experiences, chronic stress, and illnesses can lead to mental disorders, but many

persons with haemophilia maintain a highly positive outlook.

Aims

To explore qualitatively which coping mechanisms persons with haemophilia use and in what

way they help them to live with their diagnosis.

Methods

We recruited five adults with haemophilia and conducted semi-structured face-to-face

interviews. Transcripts were analysed using interpretative phenomenological analysis (IPA).

Results

Two core themes emerged from the analysis: social support as an external factor and resilience
as an internal factor of coping with the disease. Persons with haemophilia usually need help
with health-related complications and this affects the social support they require. Their wider
support network tends to involve family and friends but also healthcare professionals and other
specialists. This network provides practical help but also functions as an important
psychological protective factor. An unexpected finding was that persons with haemophilia want

not only to receive support but are also keen to offer support to others.



Conclusion

These findings can help identify persons who provide most support to people suffering from
haemophilia. Haemophilia centres should include in their teams psychologists and social
workers and offer individual and group therapy to their clients, group meetings for friends and
families of persons with haemophilia, provide learning resources to teachers aiming to
incorporate children with haemophilia in their peer group, and organise Balint groups for

physicians, psychologists, and other healthcare professionals.

Keywords: haemophilia, social support, resilience, individual therapy, group therapy
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TEORETICKA CAST

1. Uvod do problematiky

Hemofilii si predstavuji jako masku. Jako Zenu, kterd se zakryva zdvojem: jsou ji vidét jen dvé
ocl, takze nevite, jak jeji tvar viasmé vypadd. Protoze kdyz tuhle nemoc zndte, vite, Ze nevite, co

miize prinést ndsledujici den. (Petr)

Hemofilie je dédi¢na choroba spocivajici v nedostatku ¢i dysfunkci specifickych
bilkovin odpovédnych za srazlivost krve (Peyvandi et al., 2006). Opakovana krvaceni do
kloubti a svalti vedou k vaznému a progresivnimu poskozeni téchto tkani. Jedna se o dédic¢nou
chorobu, které postihuje predevs§im muze, ackoliv zeny byvaji nositelkami genetické mutace,

ktera k chorobu zapficifiuje (Peyvandi et al., 2016).

V ramci prevence ¢i minimalizace nasledki choroby byva pacientim podavan
koncentrat s chybejicimi koagula¢nimi faktory (Franchini & Mannucci, 2013; Srivastava et al.,
2013). Pacienti trpici tézkou formou této nemoci byvaji preventivné léCeni opakovanymi
nitrozilnimi aplikacemi faktorovych koncentratd, aby se predeslo krvaceni (Oldenburg, 2015).
Pacienti s méné zavaznou formou nemoci byvaji takto l1éCeni jen podle aktualni potieby
(Franchini & Mannucci, 2013). Jednou z nejzavaznéjSich komplikaci hemofilie je, kdyz se u
pacienti vyvinou inhibitory (Whelan et al., 2013), tedy protilatky proti koagulacnim faktorim

podavanym v ramci 1éCby.

V Ceské republice se inhibitory vyskytuji u 33 procent diive neléenych pacientl
s tézkou formou hemofilie typu A (Czech national haemophilia programme, 2018). Inhibitory
jsou pro osoby s hemofilii vaznym problémem: kvili nim je 1é¢ba méné efektivni nez 1écba
osob s hemofilii bez inhibitord a krvaceni se u téchto pacientll vyskytuje také podstatné Castéji

(Giangrande et al., 2018).

Ackoliv se zacCinaji objevovat nové moznosti 1é€by jak pro pacienty s inhibitory, tak bez
nich (Balkaransingh & Young, 2018; Mahlangu, 2019), vét§ina osob s hemofilii je stale 1éCena
opakovanymi nitrozilnimi infuzemi. To pro pacienty, jejichz kvalita zivota je uz tak ohrozena,

predstavuje dalsi zatéz (Coppola et al., 2012; Schrijvers et al., 2013).
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Hemofilie, a zvlaste hemofilie sinhibitory, zatézuje pacienty nejen fyzicky, ale i
psychicky a psychosocialné (Hanley et al., 2017). Z dostupnych vyzkuma vyplyva, ze dospélé
osoby s hemofilii Celi Sirokému spektru problémd, které souvisi s jejich nemoci. Patii mezi né
potize s kontrolou krvacivych epizod (Holcomb, 2004), poskozeni kloubt (Lee et al., 1998),
artritickd bolest (Leslie & Manno, 2007), télesné postizeni (Manco-Johnson et al., 2004),
emocni problémy (Garcia-Dasi et al., 2016), socialni problémy (Holstein et al., 2014), finan¢ni
problémy (Bottos et al., 2007) a potize spojené s lécbou (Thornburg & Duncan, 2017). VSechny
tyto potize a problémy pak maji dopad i na jejich rodinné vztahy (Trail, 2014). Traumatické
zazitky, chronicky stres a zdravotni komplikace pak mohou vést k rozvoji duSevnich

onemocnéni (Farber & Rosendahl, 2018).

Presto vSak studie zkoumajici kvalitu zivota osob s hemofilii dospéla k zaveru, ze tito
lidé vnimaji svij zivot velmi pozitivné (Beeton et al., 2005). Jina studie ukazala na velky
vyznam sebeucty u osob s hemofilii, konkrétn€ na vztah mezi sebetctou a tim, zda se u nich
rozvinou depresivni poruchy a/nebo uzkostné stavy (Canclini et al., 2003). Studie provadéné
odborniky na psychologii zdravi zase ukazaly, jak vhodné uziti strategii vyrovnavani se
s problémy muZze pacientim pomoci vyrovnat se se stresem plynoucim z jejich nemoci

(Binnema et al., 2014).

Dosud vsak chybi podrobné poznatky o specifickych zpusobech zvladani problému,
které osobam s hemofilii pomahaji vyrovnat se se stresem spojenym s jejich nemoci. Cilem této
studie je zjistit, jak pacienti s t€zkou hemofilii (v nékterych ptipadech s inhibitory) zvladaji
svou nemoc a stres v kazdodennim zivoté. Také jsme zjiSt'ovali, jaké konkrétni mechanismy
vyrovnavani se s tézkymi situacemi osoby s hemofilii pouzivaji, vjakych konkrétnich

situacich, a jak jim tyto mechanismy pomahaji.

V tvodu prace také uvadime, ze empiricka Cast této prace byla publikovana v ¢asopisu
Haemophilia s nazvem: Social support and resilience in persons with severe haemophilia
(Ratajova et al., 2020). Pfipadova studie zempirické Casti této prace byla publikovana
v Casopisu Transfuze a hematologie dnes s nazvem: Tematizace problémi komplexni péce z
perspektivy osob s hemofilii (Ratajova et al., 2021). Dalezitou informaci, na kterou jsme pfi
vyzkumu naSeho tématu narazili, je znaCny nedostatek informaci a odbornych ¢lanku ¢i
monografii, které by problematiku hemofilie zkoumaly zjiného nez cist¢ medicinského
pohledu. Psychosocialni perspektiva osob s hemofilii je v soucasné dob¢ téméf neprobadanym
tématem, a to jak v Ceské republice, tak v mezinarodnim kontextu. Napiiklad v Ceském jazyce

existuje jen nékolik priru¢ek ohledné dané problematiky a jedna kniha (Tesarova, 2009; Arranz
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et al., 2004; Jones, 2007) dale pak pfirutky vydané Ceskym svazem hemofilikd (Piirucka nejen
pro déti a dospivajici s hemofilii, Pfirucka nejen pro dospéelé hemofiliky). Tyto se vSak tykaji

predevsim zdravotnich aspekti hemofilie. V mezinarodnim kontextu je situace podobna.
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2. Zdravotni problémy v Zivoté osob s hemofilii

Hemofilie je dédi¢né onemocnéni. To znamena, Ze se v rodiné predava z jedné generace
na druhou. Jedna se o poruchu srazlivosti krve. Jones (2007) uvadi, ze za normalnich okolnosti
se pii poranéni krev srazi do né€kolika minut a rana muze zacit hojit. Pfi hemofilii tomu tak neni
proto, ze jedna z latek nutnych pro tvorbu srazenin nefunguje spravné. Tato nedostatecna
aktivita maze byt bud’ uplna, nebo caste¢na. Pokud jde o uplnou nefunkcnost, pak se tento stav

oznacuje za tézkou hemofilii.

Ani u tézké hemofilie srazeni krve zcela nemizi. Je vSak o mnoho pomalejsi, nez jak je
tomu u zdravych jedinci. Vysledkem je nepevna srazenina, ktera neni schopna odolat tlaku
unikajici krve. Tkan se porusi a rany se nezhoji tak, jak by mély. U tézké hemofilie je vétSina

krvaceni vnitinich, tedy do kloubt a svalt.

Pfti v€asném pouziti modernich metod 1écby byvaji nasledky krvaceni minimalizovany

na nejnizsi moznou miru a kazdodenni zivot osob s hemofilii mize byt jen minimalné omezen.

2. 1. Hlavni Epidemiologické charakteristiky

V soucasnosti je udavana incidence choroby pfiblizné 1 pfipad na 5 000 narozenych
chlapci. Hemofilie A je Castéjsi nez hemofilie B, hemofilie A tvofi 80-85 % hemofilické
populace (Sristava et al., 2013). V roce 2018 bylo dle Svétové federace hemofilie (World
Federation of Hemophilia — WFH., 2018) registrovano 210 454 pacientli s hemofilii na
6,991 miliardy populace, ze které WFH cCerpala data o prevalenci hemofilie. Ve vyspélych
statech je diagnostikovano 90—100 % piipadui.

V Ceské republice bylo vroce 2018 registrovano 867 pacientd s hemofilii

A a 136 s hemofilii B, z toho cca 1/5 déti (Word Federation of Hemophilia, 2018).

2. 2. Etiologie nemoci

Hemofilie A aB jsou dédi¢né krvacivé choroby, které jsou zpusobeny deficitem

koagula¢niho faktoru (F) VIII. Oba typy hemofilie se d€li na hemofilii t€zkou (< 1 %), stfedné
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tézkou (1-5 %) a lehkou (> 5-40 %) (Sristava et al., 2013; Sristava et al., 2020; White, et al.,
2001). D&di¢nost je v obou piipadech recesivni, tedy vazana na pohlavni chromozom X. Zeny
s postizenym chromozomem tuto nemoc pienaseji. Z dédicnosti tedy vyplyva, ze muz
hemofilik (XHY) a zdrava Zena (XX) budou mit vSechny syny zdravé (XY) a vSechny dcery
prenasecky (XHX). Zena pienaSecka (XHX) a zdravy muz (XY) budou mit 50 % synd
zdravych (XY) a 50 % nemocnych (XHY) a 50 % dcer zdravych (XX) a 50 % ptenasecek
(XHX).

Zakladem 1écby hemofilie A je aplikace chybe¢jiciho koagula¢niho faktoru VIII (dal
oznacovany jako , FVIII") a u hemofilie B koagula¢niho faktoru IX (dal oznaCovany jako
LFIX™). U casti hemofilikl, predevsim s tézkou formou onemocnéni, dochazi pii 1éCbé ke
vzniku protilatek proti FVIII nebo FIX. Jde o reakci imunitniho systému hemofilika na cizorody
FVIII nebo FIX podavany v 1écbé€ nebo profylaxi krvaceni. Protilatka se vaze na FVIII nebo
FIX a znemoznuje tak vykonavat jeho funkci v pribéhu srazeni krve, inhibuje ho. Takovou
protilatku proto oznacujeme jako inhibitor. Tento jev ma za nasledek, ze aplikovany koagula¢ni

faktor VIII nebo IX je v 1écbé krvaceni zcela netCinny (Kemball-Cook & Gomez, 2010).

Nemocni hemofilii jsou muzi, u Zen se choroba vyskytuje velmi vzacné. U vice nez
1/3 postizenych je pak rodinna anamnéza negativni. V takovém piipad€ se jedna bud’ o nové
vzniklou mutaci, nebo je postizeni bez klinickych projevii onemocnéni po generace prenaseno
pouze zenami. Hladina faktoru v€etné pomeéru koagulacni aktivity k antigenu FVIII/FIX jsou
pfimym vyrazem genetického postizeni a u Clent jedné rodiny byvaji stejné. U tézké hemofilie
A se nejcasté]i setkavame s inverzi v intronu 22 (az ve 45 %) nebo v intronu 1 (kolem 3-5 %),
s deleci casti genu (5-8 %) ¢i s bodovou mutaci (asi 45 %) a méné Casto s inzerci nebo deleci
nékolika nukleotidd. U stfedné tézkych alehkych forem hemofilie A ptevladaji bodové
mutace (Maclean & Makris, 2005). U hemofilie B nebyla nalezena z&dna predominantni
mutace, prevazuji bodové mutace (80 %). Ve vétsiné ptipadu hemofilie A/B je hladina faktort

celozivotné stejna (Kemball-Cook & Gomez, 2010).

2. 3. Strukturalni a funkc¢ni zmény

I kdyZ jsou obé choroby zpusobeny chybénim razného koagula¢niho faktoru, jejich
klinické projevy jsou stejné, protoze oba dva faktory pusobi v koagulacni kaskadé spolecné.

Pticinou krvaceni u hemofilie je selhani sekundarni hemostazy. Dojde sice k vytvoteni primarni

16



destickové zatky a vzniku mensiho mnozstvi trombinu, vlivem defektu FVIII ¢i FIX vsak
selhava cesta amplifikace koagulace a celkové vytvorené mnozstvi trombinu je nedostatecné
pro vznik kvalitni fibrinové sité. Nedochazi tak k Uplné zastavé krvaceni, utézkych forem

hemofilie se sice doCasné zmirni, ale trvale se nezastavi (Novotny et al., 2011).

Nejcastéjsim typem krvaceni u tézké hemofilie je krvaceni do kloubt, které vétSinou
vznika , spontanné“ (Forbes et al., 1997). Opakované krvaceni do kloubt vede k reaktivni
synovitidé a k destrukci kloubni chrupavky. Dusledkem je snadnéjsi zranitelnost synovie
a nasledny vznik dalSiho krvaceni. Synovie po krvaceni produkuje vice zanétlivych cytokint
abyla prokazana zvySena exprese ruznych gend podilejicich se na bunécné proliferaci.
Vysledkem je vystuptiovani fagocytarni aktivity vedouci k poruSeni integrity kloubni
chrupavky az k jeji destrukci. To je také podporeno soucasnou inhibici syntézy proteoglykant
nasledkem kontaktu chrupavky s krvi (Raffini et at., 2007). Po ztraté chrupavky nastupuje
destrukce kosti se vznikem subchondralnich cyst a osteofytu, postupné dochazi k fibrotizaci
kloubu az k jeho ankyléze. Déle se prohlubuje svalova atrofie, vznikaji kontraktury a deviace

kloubni osy.

2. 4. Klinicky obraz

Vétsinou v prabéhu druhého roku zivota se u tézké hemofilie objevi prvni kloubni
krvaceni, ktera patfi k hlavnim pfiznakim této krvacivé nemoci. U tézké formy hemofilie
dochazi primérné jednou meési¢né ke spontannimu krvaceni do kloubu a 1-2x do roka do svalu.
Frekvence krvacivych epizod je zna¢né individuélni, od krvaceni vice nez 1x tydné az po jen
ojedinélé projevy 1-2x roc¢n€. U tézkych hemofilikii se mize objevit hematurie, krvaceni do
zazivaciho traktu. Velmi zavazné je mozkové krvaceni (vétsi riziko je perinatalné: 1—
4 %) (Kulkarni & Lusher, 2001). U leh¢ich forem hemofilie jsou krvacivé projevy meéné
napadné a krvaceni se muze objevit pouze pii Urazech a invazivnich zakrocich. Nasledkem
opakovaného krvaceni do kloubli dochazi u pacientll s tézkou hemofilii k jejich postupnému

poskozeni az destrukci a rozvoji hemofilické artropatie.
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2. 5. Lécba hemofilie

Zakladnim pilitem péfe o osoby shemofilii jsou centra typu Haemophilia
Comprehensive Care Centres a Haemophilia Treatment Centres (HCCC/ HTC) akreditovana
Ceskym narodnim hemofilickym programem (CNHP, 2018) nebo Ministerstvem zdravotnictvi
(MZd, 2014) CR. Osetieni nekomplikované krvacivé epizody a vydavani koncentratd lze
realizovat 1 na regionalnich/ spadovych hematologickych pracovistich, pokud na né centrum
tuto pravomoc deleguje. Lécba kazdé osoby s hemofilii v§ak musi byt pod dohledem centra
HCCC/ HTC, které provadi pravidelné sledovani osob s hemofilii, vede 1écbu a odpovida za ni

(Colvin et al., 2008).

Substitucni 1écba spociva v substituci (ndhrad€) plazmatické bilkoviny, resp.
koagula¢niho faktoru, ktery osobam s hemofilii chybi. Soucasné krevni produkty, které se
pouzivaji k 1é€bé hemofilie jsou vyrobeny z Cerstvé zmrazené plazmy. Ta je ziskana od darct
krve a zpracovana specialnimi technologiemi. Plazma je nejprve zmrazena a za zmrazen¢ho
stavu vysuSena. Tak si zachovavaji koagulacni faktory svoji srazeni (koagulacni) aktivitu a jsou
po opétovném rozpusténi ve vode pouzitelné pro 1éCbu osob s hemofilii, kterym chybéji
(Tesarova, 2009). Osobam s hemofilii se tedy podavaji intraven6zné koncentraty s obsahem
FVIII/VWF (Faktor zahajujici proces koagulace/ Von Willebrandiv Faktor; Jeho primarni
funkci je vazat se na ostatni proteiny (pfedevsim na Faktor VIII) a usnadiiovat agregaci a adhezi
trombocytl v misté poranéni) nebo koncentraty které obsahuji wWF samotny. Lécbu tidi vzdy

hematolog.

Lécba u osob s hemofilii je v soucasné dobé mozna formou substitucni a nesubstitucni.

A) Substituéni 1écba - spociva v podavani chybéjicich faktori k dosazeni hemostaticky

dostatecné hladiny. Cilem je zastava krvéaceni a/ nebo prevence jeho vzniku.

Moznosti 1écby jsou:
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1. 1écba ,,on demand“ — koncentrat FVIII/ FIX je podavan az pfi objeveni se krvaceni

2. 1écba profylakticka - Profylaxe primarni ¢i sekundarni je indikovana u vSech tézkych
forem (pfipadné 1 stiedné tézkych forem s Castymi krvacivymi projevy) hemofilie, aby
se predeslo nevratnému poskozeni kloubu, které jsou v détstvi vice nachylné ke krvaceni
nez v dospélosti. Profylaxe rovnéz ptedchazi zivot ohrozujicim krvacivym epizodam,

vC. CNS krvaceni. (Rayment et al., 2020; Richards et al., 2010; Pipe & Valentino, 2007)

B) Nesubsitucni terapie - Zahrnuje 1éCbu, pii které je efektivni hemostazy dosazeno jinym
zpusobem nez podanim deficitniho faktoru (nefaktorova 1écba). V soucasnosti je pro klinické

pouziti dostupna tzv. mimikujici 1é€ba pro hemofilii A. (Sristava et al., 2020).

C) Genova terapie - V genové terapii s prenosem genu pro FIX a genu pro FVIII s deleci B
domény pomoci adenovirus asociovaného vektoru (AAV) bylo dosazeno zna¢ného pokroku.
Presto je genova terapie dostupna jen v ramci klinickych studii 1.-3. faze. (Peyvandi &

Garagiola, 2019). Tato 1éba v CR zatim neni v klinické praxi dostupna.

D) Domaci 1écba - Vzdy, kdyZ je to mozné, je koncentraty faktorti vhodné podavat formou tzv.
domaci 1écby. Aplikaci provadi sam pacient nebo jeho rodina, ptipadné prakticky 1ékat nebo
zdravotni sestra. Tento postup zaruCuje co nejmensi Casové prodleni pii 1écbé krvaceni a
umozni profylaxi bez nutnosti dojizdét k aplikaci do zdravotnického zafizeni. Domaci 1écba je

legislativné umoznéna metodickym pokynem ministra zdravotnictvi z roku 1992 (Bojar, 1992).

Centra, ktera vydavaji osobam s hemofilii koncentraty koagulacnich faktori pro
domaci 1é¢bu, musi nejprve pacienty seznamit s technikou aplikace koncentrati a jejich
skladovanim a nalezité je poucit o zpusobu 1écby krvacivych epizod a moznych rizicich této
1écby. VySe zminéné musi byt zaznamenano ve zdravotnické dokumentaci a stvrzeno podpisem
(doporuceno formou standardizovaného protokolu shrnujiciho hlavni zdsady domaci 1éCby)
pacienta Ci jiné opravnéné osoby — zakonného zastupce (vétSinou rodicu). O realizaci domaci
1écby je rovnéz veden protokol nebo denik, do kterého je zaznamenavano vydavani koncentrata

zdravotnickym zafizenim a jejich aplikace pacientem (Smejkal et al., 2017).
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3. Systém pé&e o osoby s hemofilii v Ceské republice

Problematika systému péce o osoby s hemofilii v Ceské republice je ukotvena v Ceském
narodnim hemofilickém programu (CNHP, 2020). Cesky narodni hemofilicky program je
celostatni aktivitou, jejimz cilem je stalé zvySovani urovné péce o nemocné s hemofilii a dalSimi
vrozenymi krvacivymi stavy. V poslednich 20 letech doslo k vyraznému pokroku v 1écbé téchto
nemocnych, a to zejména diky dostupnosti koncentrati koagulacnich faktord, zlepSeni
laboratorni a prenatalni diagnostiky aj. I pfes vyznamné pokroky, kterych bylo dosazeno, je
potfeba péci o tyto jedince dale rozvijet a vzhledem k ekonomické narocnosti terapii
centralizovat a tim i racionalizovat. Je proto nutné soustfedit nakladnou zdravotni péci
vyzadujici vysokou odbornost a narocnéjsi materialné technické vybaveni do personalné i

pristrojové Spickove vybavenych center.

CNHP stanovuje podminky kritéria ktera musi spliiovat zdravotnicka zafizeni zajist'ujici
péci o nemocné s hemofilii a ostatnimi vrozenymi krvacivymi chorobami v Ceské republice na

tfech stupnich pécCe: nejvyssi, stiedni a nizsi.

3. 1. Stratifikace péce o dospélé osoby s hemofilii

Péce o dospélé osoby s hemofilii m4 tii stupné a je konkretizovana v Deklaraci CNHP (CNHP,

2020):

1. Centrum komplexni péce (CCC — Comprehensive Care Centre)
2. Centrum pro lécbu hemofilie (HTC — Heamophilia Treatment Centre)

3. Pracovisté sdilené péce (PSP)

PéCi o nemocné osoby s hemofilii poskytuji zdravotnickd zafizeni, ktera spliiuji
personalni a materialné technické predpoklady. Terapie musi byt dostatecna, rychla, bezpecna
a odpovidajici dosavadnim poznatkim lékarské védy. Vzhledem k ekonomické naro¢nosti je

nutna centralizace péce, ktera umozni racionalizaci nakladi na diagnostiku a terapii a
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koordinaci péce s ostatnimi obory v medicin€ (zejména rehabilitaci, operativnimi obory,

stomatologii aj.).

Péce by méla byt zajisfovana v centrech (CCC a HTC - viz dale), kterych by v Ceské
republice nemélo byt vice nez 12. Na tato centra je navazana sit’ pracovist’ sdilené péce (PSP).
Definovani sité center vychazi z pozadavki Svétové hemofilické federace (WFH) a z
Evropskych doporuceni na ziizeni tzv. Center komplexni péée (CCC — Comprehensive Care

Centres) a HTC (Haemophilia Treatment Centres) a pracoviste tzv. sdilené péce (PSP).

CCC a HTC jsou pak akreditovana na principu 4 kompetenci: kvalifikace, vybaveni,
sebehodnoceni a komunikace. To umozni mezinarodni srovnani a harmonizaci téchto snah a

cild v ramci partnerskych struktur EU, WFH, EAHAD a WHO.

Konkrétni pozadavky tykajici se materialniho, organizacniho, technického a
personalniho zabezpeleni center pro pé&i o osoby shemofilii viz. Deklarace CNHP —
Pozadavky na centra (CNHP, 2020). Podrobny popis kompetenci center neni zamérem nasi

prace.

V souladu se zamérem nasi prace se nam zda dulezité, poukazat na multioborovy tym,
ktery by mél vkazdém centru spolupracovat. Tesafova (2009) uvadi, ze v détskych

hemofilickych centrech pracuje tym, skladajici se z nasledujicich odborniki:

1. Hematolog — odbornik na problematiku chorob krve a krevniho srazeni

2. Pediatr — odbornik v péci o détské pacienty

3. Ortoped — odbornik v problematice kostné-svalového aparatu

4. Lékat rehabilitacniho odd¢€leni — fesi problémy spojené s t€lesnou aktivitou a

cvicenim

5. Stomatolog — odbornik v péci o chrup ditéte; oSetfuje také krvaciva zranéni v dutiné

uastni
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6. Psycholog nebo psychiatr — fesi psychologické problémy spojené se zakladni
chorobou, pomaha rodictim zvladnout stres ze stanovené diagnozy hemofilie, fesi
ptipadné vychovné problémy a kazdodenni potize které provazi celou rodinu v

souvislosti s onemocnénim hemofilii

7. Genetik — provadi genetické poradenstvi v rodiné

8. Socialni pracovnice — poskytuje pomoc v socialni sféfe, pomaha rodiné pfi orientaci

v moznostech ziskani finan¢ni podpory ve forme riiznych socialnich davek od statu

9. Détska sestra — pracuje na hematologickém oddéleni, rodice déti s hemofilii jsou s ni

v uzkém kontaktu

Cilem spoluprace osob s hemofilii a hemofilickych center je udrzet osoby s hemofilii ve
stavu optimalniho zdravi a pohody a minimalizovat komplikace plynouci z jeho krvécivych

epizod.

3. 2. Stratifikace center péce o osoby s hemofilii v Ceské republice

1. Osoby s hemofilii s inhibitorem

* k elektivnim chirurgickym (v¢. ortopedickych) vykonim (HCCC)

* k imunotoleranc¢ni 1écbé — HCCC

* k profylaktické 1é€be zahrnujici 1 Emicizumab a event. doméci 1é¢bé — HCCC
» k akutni péci — HCCC/ HTC

* k bézné péci — HCCC/ HTC
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2. Osoby s hemofilii bez inhibitoru — tézci a stfedné tézci

* k elektivnim ortopedickym vykonim (v¢. synovektomie chirurgické i rataci diacni) —

HCCC

* k elektivnim chirurgickym vykontim — HCCC/ HTC

* k akutnim vykontim — HCCC/ HTC

* k profylaktické 1é€be v¢. Emicizumabu — HCCC/ HTC
* k domaci péci — HCCC/ HTC

* k bézné péci — HCCC/ HTC + spadova (regionalni) pracoviste.

3. Osoby s hemofilii — lehci, pfipadné stiedni bez nutnosti (pravidelné) 1écby

» dispenzarizovani v HCCC/ HTC

3. 3. Zakladni cile a principy péce o osoby s hemofilii

CNHP definuje zakladni cile a principy péée o osoby s hemofilii (CNHP, 2020).

3. 3. 1. Zakladni cile CNHP

o dostatecna, bezpetna a dosavadnim poznatkim odpovidajici diagnostika a 1écba

nemocnych
e prevence a vCasna lécba komplikaci vazanych na hemofilii

o zlepSeni kvality zivota nemocnych trpicich hemofilii a jinymi vrozenymi krvacivymi

stavy
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o zlepSeni prenatalni diagnostiky a poradenstvi pro pacienty trpici hemofilii a dalSimi

vrozenymi poruchami krevniho srazeni
« racionalizace nakladi na diagnostiku a 1é¢bu takovych onemocnéni
e koordinace vSech procest souvisejicich s 1écbou, prevenci a dispenzarni péci

e centralizace péce v siti akreditovanych pracovist

3. 3. 2. Zakladni principy péce

Zakladni principy péce pro zminéné stavy se opiraji o nasledujici zasady:

e ReSeni poruch krevniho srazeni jako soucasti celorepublikové i1 regionalni politické

agendy
o ReSeni poruch krevniho srazeni jako zivotniho z4jmu laické 1 odborné vefejnosti

e Mezinarodni kooperace a harmonizace téchto snah a cili v ramci partnerskych struktur

EU a WHO

e Trvalé udrzovani vysoké urovné programi 1écby poruch krevniho srazeni

pomoci tcelné kontroly nakladli s nimi spojenych

e Stanoveni a pribézné vyhodnocovani indikatort, vystupi a vysledkd, fungovani a

ucinnosti CNHP a kazdorocni komentat k plnéni, piipadné revize a dopliovani

e Definovani a udrzeni sité center péCe o nemocné hemofilii a pacienty s jinymi
vrozenymi krvacivymi stavy. Definice vychazi z pozadavki Svétové hemofilické
federace (WFH) a z Evropskych doporuceni na zfizeni tzv. Center komplexni péce
(CCC — Comprehensive Care Centres a HTC — Haemophilia Tretament Centres)
akreditovanych na principu ¢ty kompetenci: kvalifikace, vybaveni, sebehodnoceni a

komunikace.
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3. 4. Svépomocné organizace

V Ceské republice ptisobi dvé dobrovolné organizace, které sdruzuji osoby s hemofilii
a ostatni zajemce o tuto problematiku. Jedna se o Cesky svaz hemofilikd a Hemojunior.

Hlavnim poslanim obou organizaci je informovat ¢leny o v§em co je zajima a hajit jejich zajmy.

Cesky svaz hemofiliki je &lenem Svétové hemofilické federace WFH a Evropského

hemofilického konsorcia.

3.4.1. Cesky svaz hemofiliki

Cesky svaz hemofilikd (CSH) predevsim sdruzuje osoby s hemofilii a jejich piibuzné.
Hlavnim cilem svazu je hajit zajmy Clend pred statnimi organy, zdravotnickymi pracovisti,
zdravotnimi pojistovnami a viude, kde je mozné ovlivnit kvalitu Zivota (CSH, 2021). CSH
spolupracuje se sdruzenim Hemojunior, urenym détem piedskolniho véku a jejich rodi¢im a

v rozhodujicich otazkach postupuji spolecné.

Svaz dale plni roli informacni. Seznamuje své Cleny i zdravotnickou vefejnost s
novinkami v 1é¢bé a moznostech prevence 1 terapie. Zajistuje konkrétni pomoc pfi problémech
se zamé&stnavatelem, Skolou, zdravotni pojistovnou ¢i jinou instituci. Porada rekondi¢ni pobyty
pro dospélé a letni tabory pro déti. Déle organizuje regionalni setkani, kde se schazeji zajemci
ve velmi uzkém kruhu s hematology, ortopedy, fyzioterapeuty, odborniky na socidlni otazky,
na lécbu bolesti a podobn€ Vyznamnad jsou i1 mezigeneracni setkdvani a vydavani

Hemofilického zpravodaje.

Cesky svaz hemofilikti a Hemojunior ve spolupréaci se Zdravotni zachrannou sluzbou
pfipravil pro vSechny osoby s poruchou srazlivosti krve sadu specialnich identifikatort, které
mohou zachranit zivot. Pfi nenadale udalosti, k niz je nutné zavolat Zdravotni zachrannou
sluzbu, uvidi pracovnik této sluzby na zapésti osoby s hemofilii naramek s informaci o
zdravotnim stavu. Najde oznaCenou kartiCku pojisténce ¢i identifikacni priukaz osoby
s hemofilii a postupuje dle specidlniho manualu a co nejrychleji a co nejrychleji aplikuje
prislusny derivat a kontaktuje hematologické centrum. Tato rychla a spravné mifena pomoc

dosud nebyla samoziejmosti (Cesky svaz hemofilikd, 2021).
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Cesky svaz hemofilikd na svych strankach také zvefejiiuje velmi uziteény prehled, ktery
umoznuje zakladni orientaci v riznych socialnich situacich. Napfiklad o jaké davky je mozné
zadat a na jakou instituci se obratit. Jedna se napfiklad o vydani prikaz osoby se zdravotnim
postizenim a vydavani parkovaciho prukazu a o narok na davky pro osoby se zdravotnim

postizenim, invalidni dichody nebo piispévek na péci o osobu blizkou.

3. 4. 2. Hemojunior

Hemojunior je neziskova organizace ktera vznikla z iniciativy rodi¢u déti s hemofilii.
Hlavnim cilem Hemojunioru je sdruzovat lidi, kteti se chtéji aktivné podilet na pomoci détem
s hemofilii (Hemojunior, 2021). Sdruzeni Hemojunior pofada napiiklad rekondi¢né edukacni
pobyt pro rodiny s détmi s hemofilii a jejich sourozence (tzv. tabory) a mezigeneracni setkavani

ve spolupraci s CHS. Pofada také vikendové pobyty pro rodiny.

Na svych internetovych strankach poukazuje na nutnost rehabilitace a posileni kloubt
jiz od détstvi a zvySené pozornosti pii stomatologickych zakrocich. Dale popisuje nitorzilni
aplikaci derivat a moznosti domaci 1é¢by. Upozortiuje na nutnost cviceni, které je dulezité pro
kazdé dité. Télesna aktivita udrzuje silné svalstvo a to je dulezité i pro déti s hemofilii. Silné
svaly a §lachy chrani klouby pied krvacenim. Rika se, Ze trénované osoby s hemofilii krvaci
mén¢ nez ty, které maji ochablé svalstvo. Uvadi seznam vhodnych sportt, informace o tom, jak
cestovat s ditétem s hemofilii. Zabyva se problematikou pfijeti déti s hemofilii do Skolek a
v neposledni fadé poukazuje na podporu dusevniho zdravi déti s hemofilii at’ uz jejich citovou

podporou nebo snahou mirnit pfirozenou rodicovskou uzkost (Hemojunior, 2021).
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4. Psychicka podpora osob s hemofilii

Pfi onemocnéni hemofilii je primarnim cilem prechazet a 1éCit krvaceni a fesit
komplikace, které krvaceni zpusobuje, jako je omezeni hybnosti, bolest, umét aplikovat
koncentraty intraven6zné umét se o sebe starat v pfipadé Castecné imobility. Kromé vyse
zminénych problémt jsou to i Casté pobyty v nemocnici, absence ve skole a nemoznost zaclenit
se do vSech sportovnich aktivit, které silné¢ ovliviiuji psychiku osob s hemofilii 1 jejich
nejblizsich, vétsinou rodinnych pfislusniki. Hemofilie tedy neni jen zalezitosti mediciny, ale

vyznamnou roli hraje také psychicka podpora pfipadné zpracovani jiz vzniklych traumat.

Prvnimi osobami, které mohou pozitivné ovlivnit zivot déti s hemofilii jsou jejich
rodiCe. Zpusob, kterym budou pristupovat k nemoci svého ditéte se odrazi v i pfistupu ditéte
k sobé samému a ke své nemoci. Arranz uvadi, Ze je pfirozené, ze dité reaguje v rizikovych
situacich instinktivné, tedy uzkosti (Arranz et al., 2004). Pravé v téchto situacich mohou rodice
problémy spojené s zivotem s hemofilii ovlivnit, zmirnit nebo prohloubit. Arranz upozoriiyje,
Ze to, jak rodice zvladnou svoji uzkost ovlivni to, jak bude svou nemoc vnimat samo dité. Pokud
reaguji strachem, chova se dité stejn€. Je tedy nutné, aby se rodiCe naucili s nejistotou zit a

ukazali tak ditéti pfirozeny a situaci se pfizpusobujci model.

Arranz vyzdvihuje pfi vychové déti s hemofilii pfedev§im podporu zajmi a podporu
kladeného sebehodnoceni, aby i pfes své onemocnéni obstaly mezi svymi vrstevniky a

prozivaly vlastni sebehodnotu (Arranz et al., 2004).

Autor se dale zabyva rizikovymi a ochrannymi faktory pfi onemocnéni hemofilii.

4. 1. Rizikové faktory pri onemocnéni hemofilii

Jako rizikové faktory popisuje vSechny okolnosti a podminky, za kterych muze byt
osoba s hemofilii zranéna, nebo je narusena jeji psychicka i té€lesna pohoda. Rozlisuje tfi hlavni

skupiny psycho-socialnich rizik (Arranz et al., 2004):
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4. 1. 1. Osobni rizika

Souviseji s chovanim a osobnosti pacienta s hemofilii.

* necinnost zpiisobena strachem ze zranéni a izolace od ostatnich. Takova izolace vede

k pocitu vlastni odlisnosti, pocitim bezmocnosti a smutku

» omezeny kruh zajmu a nasledné pak izolace od urcitych aktivit a her vrstevnik(i, mize

zpusobit, ze se dite citi nest’astné a socialné vyloucené

» rizikovym faktorem je ovsem také ucast na rizikovych hrach, které mohou zpusobit

zranéni s naslednym krvacenim

» podcefiovani sebe sama muZze vést k nedostatku schopnosti Celit tlaku svych

vrstevnikl ktefi ho napftiklad svadgji k riskantnim aktivitam

Jako ochranné osobni faktory vii¢i vyse zminénim problémim autor navrhuje:

Podporovat vysoké sebevédomi a dobré minéni o sobé samém. Diky tomu bude dité
1épe snaset, ze jej nektefi vrstevnici budou povazovat za ménécenné. Zlepsi schopnost smifit se
s omezenimi, zpusobenymi nemoci. Klicovou roli pifi budovani sebevédomi hraje pocit
uspéchu.

Dale je dulezité nabizet ditéti Sirokou Skalu zajma a pokusit se dit€ zapojit do co nejvice
neriskantnich ¢innosti. Osoby s hemofilii by mély byt postaveny do urcitych situaci v nichz si

uvédomi a nauci se akceptovat omezeni dana jejich nemoci (napiiklad rizné druhy sporti).

Nutna je podpora rozvoje nezavislosti a schopnosti postarat se sam o sebe.

Podstatné je také nechat détem projevit jejich emoce a ucit je fesit obtizné situace.

Napriklad umét odmitat lakavé ale pro né nebezpecné situace.
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4. 1. 2. Rodinna rizika

Souvisi s rodinnymi vychovnymi modely.

» prili$na starostlivost rodicu, ktera je zapficinéna strachem ze zranéni vede k pocitim

zbyte€nosti, ustrasenosti a neschopnosti se sam o sebe postarat

» nadmérna tolerance kdy rodice poskytnou ditéti pfili§ mnoho volnosti v diasledku

vycitek svédomi

* obvifiovani a trestani ditéte nebo pfili§ uzkostlivé reakce na zranéni vede k izolaci

ditéte od rodiny a zatajovani nastalych krvacivych stavi

» ptilisné omezovani déti zplisobené strachem rodicti ze zranéni mohou zpusobit, ze déti

neziskaji dostateCné sebevédomi a sami omezi své moznosti a svij rozvoj

Jako ochranné rodinné faktory vici vySe zminénym situacim navrhuje autor:

Nastaveni takovych podminek ve vychové a vzdélani které prispivaji k vétsi odolnosti
a schopnosti se s nemoci vyrovnat. Hlavnim faktorem je psychické pfijeti hemofilie. Jedna se
napfiklad o klidnou ale adekvatni reakci pfi zranéni ze strany rodiny. Déti s hemofilii také
potiebuji podporu své rodiny (rodic, prarodiCl, sourozencu aj.) ktera v daném socialnim
kontext zvysi jejich sebevédomi a nezavislost. Dobra podpora ze strany rodiny jim umozni veéfit

ve vlastni schopnosti.

Dité s hemofilii by mélo mit prostor k vlastnimu rozhodovani. Rodice by se méli ptat
na jeho nazor, naslouchat mu a snazit se dohodnout, namisto pouhého ur¢ovani toho, co ma

nebo nema délat.
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VySe zminéné je vSak nutné vhodné vyvazit neménnymi podminkami a jasnymi

pravidly a hranicemi, ktera vedou ke vzniku ptredvidatelného prostredi.

4. 1. 3. Vzdélavaci a spolecenska rizika

K nejdilezitéj§im faktorim nutnym pro rozvoj osobnosti ditéte patii kamaradi a moznost

zapojit se do kolektivu a spole¢nych her. To ovSem také zahrnuje urcita rizika:

» natlak ktery na né¢ mohou kamaradi vyvijet, aby riskovali

» nedostate¢na informovanost okoli o zdravotnim stavu ditéte ale také informovanost
ditéte samotného

* ptistup ucitele k ditéti s hemofilii

» opakovana zranéni mohou vést k izolaci ditéte a k Castym absencim ve Skole

Jako ochranné rodinné faktory vici vySe zminénym situacim navrhuje autor:

Zapojit dité¢ do takového prostiedi, které nerozlisuje mezi ditétem s hemofilii a jeho
kamarady a spoluzaky a nepfistupuje k nim rozdilné (mimo bezpecnostnich opatieni). Pratelé
pak mohou fungovat jako psychicka podpora a prispivaji k pocitu sounalezitosti. Dobré
spoleCenské a pedagogické zazemi prispiva k tomu, ze se dité Skolnich a volno¢asovych aktivit

zucastiuje rado a pravidelné.
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5. Psychosocialni specifika chronickych onemocnéni

Podle soucasnych poznatki je vhodné definovat chronickou nemoc Sifeji. Krome
zdravotniho hlediska je v téchto definicich zahrnuta mimo jiné kvalita zivota nebo nutnost

adaptace.

Definice chronické nemoci muze byt pojata ,,nemoc, ktera vyzaduje alesponi 6 mesict
nepretrzité 1ékarské péce, zpusobuje trvalé zmény zivotniho stylu, chovani a neustaly proces

adaptace na nepredvidatelny prabéh nemoci“ (Kyngas et al., 2000; Perrin et al., 1993).

Dalsi vhodna definice vymezuje chronické onemocnéni jako ,,... onemocnéni, které je
trvalé nebo trvajici po dlouhou dobu. V prubéhu ¢asu se mtze pomalu zhorSovat. MiiZe vést ke
smrti, nebo muze zcela odeznit. Dale mize zpisobovat trvalé télesné zmény. Jisté bude

ovliviiovat kvalitu zivota nemocného jedince* (Chronic Illness Alliance, 2022).

Chrastina uvadi, ze chronicka onemocnéni jsou definovana razn€. Objevuji se rizné
kategorie pojmu chronické onemocnéni. Mezi jednotlivé kategorie autor zafadil: Casovy usek
trvani nemoci, ovlivnéni aktivit jedince ¢i jeho zdravotniho stavu, dopad na kvalitu Zivota
chronicky nemocného, opozi¢ni vymezeni pojmu k nemoci akutni, nemoznost kurativniho
ovlivnéni nemoci, (postupné) zhorSovani nemoci, nepredvidatelnost stavu, zdravotniho stavu

jedince a ,,celozivotnost™ daného stavu (Chrastina et al., 2011).

Hemofilie je chronické onemocnéni, s nimz se osoby s hemofilii narodi. Hemofilii neni
mozné vyléCit. Je mozné ovlivnit jeji prabéh vcasnou a dobie indikovanou profylaktickou
1écbou ktera spociva v podavani koagula¢niho faktoru a rehabilitaci postizenych kloubt.
Vyznamna je také péce o dusevni zdravi a celkovou kvalitu zivota osob s hemofilii a podpora
rodinnych piislusnikd, do jejichz zivoti nemoc blizkého také zasahuje. V prubéhu ¢asu se mize
hemofilie zhorSovat naptiklad vznikem inhibitoru. Inhibitory jsou protilatky, které vznikaji
v reakci na podavané koagulacni faktory, jejichz aktivitu nasledn€ neutralizuji. Jejich tvorba
predstavuje vyznamnou komplikaci v 1é¢beé. Hemofilie mize vést také k trvalym télesnym
zménam, diky vaznému poskozeni kloubu tfeba az prechodné ¢i trvalé invaliditeé. Problematicka
jsou nejen vnéjsi ale také rizna vnitini krvaceni, ktera na rizné dlouhou dobu ovliviuji jak

fyzickou, tak psychickou stranku zivota osob s hemofilii.

N4hlé krvacivé epizody mohou byt malo predvidatelné. Casto prichazi nedekang, stali
uhozeni do kloubu a kloub najednou otéka a je bolestivy. Obvykla jsou také spontanni krvaceni

— bez zjevné pricCiny. Tato nepredvidatelnost osoby s hemofilii velmi zasahuje. (Konkrétni
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priklady uvadime v empirické Casti nasi prace.). Hemofilie je také specificka tim, ze osoby
s hemofilii musi pravidelné intravendzné aplikovat koagulacni faktory. Musi je mit tedy
k dispozici a je nutné je skladovat na prislusnych mistech. Aplikovat injekce se uci uz v détstvi,
pokud se to nedafi, jsou odkazani na pomoc rodi¢i nebo zdravotnického personalu. Coz také
znamena, ze pro lé€bu musi dojizdét do nemocnice nebo k obvodnimu lékati. Nekteré krvacivé
epizody spolu se zhorSeny hojenim ran vedou k dlouhodobym hospitalizacim a vysokym
nakladim napfiklad na pfevazovy material, ktery si osoby s hemofilii musi zajistit sami
(Odkazujeme na pribéh Adama v empirické ¢asti praci, kterého trapi pooperacni defekt na biise
jiz Sest let). Navic jsou vyfazeni ze Skolniho, pracovniho a spoleCenského zivota na rizné
dlouhou dobu. Casto tedy onemocndni piina§i omezeni v oblibenych aktivitach (sport,
cestovani aj.) a docasné vylouCeni ze spoleCenského zivota. Problematiku narocnosti

onemocnéni hemofilii u déti jsme zminovali v predchozi kapitole.

Vyse zminéné problémy maji vyznamny dopad na kvalitu Zivota a psychicky zivot osob
s hemofilii. Existuji studie, zabyvajici se dopadem chronického onemocnéni na psychické
prozivani. Osoby s chronickym onemocnénim maji vétsi pravdépodobnost rozvoje deprese nez
ti, ktefi chronicky nemocni nejsou. Tato skutecnost se tyka predevsim jedinct, u kterych dojde
ke vzniku ¢i rozvoji chronické nemoci v raném véku (Schnittker, 2005). Pouze u menSiny
chronicky nemocnych osob se vyvinou klinické urovné psychické poruchy. Vétsinou se to déje

u téch pacientq, ktefi trpi vétsimi bolestmi nebo invaliditou.

Deprese a dalSi poruchy emocniho spektra, Casto naruSuji spravné dodrzovani
rehabilitaénich programi a zda se, ze zhorSuji prognoézu u mnoha stavu. Je vSak dulezité
poznamenat, Ze psychické reakce pii chronickych onemocnénich jsou rizné, a ne vechny jsou
negativni. Nekolik studii, které zkoumaly pozitivni dopady chronickych nemoci, zndmé také
jako ,,zjistovani pfinosu“ (Carver & Antoni, 2004; Sears et al., 2003), uvadi, ze néktefi
chronicky nemocni pacienti objevili diky své nemoci vyssi hodnotu v blizkych vztazich,
prozivali bézné Zivotni situace jako dilezité a vyznamné a méli vyss§i miru soucitu s druhymi

lidmi.
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5. 1. Chronické onemocnéni z hlediska ¢asového useku trvani nemoci

Chrastina dale uvadi, ze pokud ma chronicka nemoc prognosticky nezlepsitelny prubéh
v &ase, hovoiime o nemocech celozivotnich. Casto jsou chronicka onemocnéni vymezovana
oproti tém, které maji prabéh akutni (tzn. Casové kratky, omezeny, bez vétSiho dopadu na
jedince, jeho aktivit a pfedev§im zdravotni stav) (Chrastina et al., 2011). Chronicka nemoc,
nemusi mit jednu konkrétni pfi¢inu a nemusi mit viditelné projevy, dokud onemocnéni neni v

pokrocilém stadiu (napf. u rakoviny nebo vaznych onemocnéni srdce).

Sperry (20060) vymezil ¢tyfi samostatné druhy chronickych onemocnéni. Konstatoval,
ze kazdy druh vyzaduje jiny pfistup multidimenzionalniho (biopsychosocialniho) z&jmu, véetné

poradenstvi a terapie:

1. zivot ohrozujici chronicka onemocnéni

2. zivot neohrozujici chronicka onemocnéni, ktera jsou vhodnym pfistupem casto

fesitelna

3. progresivni zavazna chronicka onemocnéni

4. chronickd onemocnéni pfiznakove nestald, ale zivot neohrozujici

5. 2. Chronické onemocnéni z hlediska ovlivnéni aktivit nemocného jedince

a kvality Zivota

Nejen zdravotnicti profesionalové pracujici s jedinci s chronickym onemocnénim nebo
zdravotnim postizenim (znevyhodnénim) by méli znat a rozumét symptomtm nemoci, moznym
omezenim danych nemoci, a také progresi stavu, aby byl co nejvice podpoten proces adaptace
jednotlivce ,jejich stavu™ a doslo tak k vyuziti maximalniho potencialu nemocného (Dudgeon

et al., 2002).
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Nemocny by mél hledat adekvatni copingové strategie (strategie zvladani) pro feseni
situace, ve které se diky chronické nemoci ocitd, a mél by rovnéz nalézt nové aktivity pro

vytvoreni (a nasledné realizaci a udrzeni) individualniho zivotniho stylu pfi chronické nemoci.

Kvalita zivota souvisi s dalSimi faktory (které jsou casto diskutovany jako pfimo
souvisejici s chronickymi nemocemi). Jsou jimi napf. demografické faktory a vlivy,
stanovovani jednotlivych 1ékarskych a oSetfovatelskych diagnoz, rizika nemoci, doba (délka)
preziti nemocnych, funk¢ni status nemocného a také naro¢nost a mozny ekonomicky dopad
chronické nemoci pro spolecnost. Corbin a Strauss vymexzili tfi skupiny ,,ukola* vztahujici se k

chronickym staviim (Corbin & Strauss, 1988):

a) zdravotnicko-lékarsky management daného stavu (napf. medikace, zmeéna

stravovacich zvyklosti, sebesledovani u diabetikt apod.

b) tvorba a dodrzovani nové vzniklych ,uzite€nych roli* (napf. ve sféfe pracovniho a

rodinného zivota, ve sféfe socialnich kontaktti apod.)

c¢) zvladani hnévu, strachu a obav, frustraci a zarmutku pfi onemocnéni chronickou

nemoci

Vliv dopadu chronického onemocnéni na denni aktivity, zazity zpasob zivota a kvalitu
zivota je ruznorody. Samotny rozsah dopadu chronického onemocnéni je zavisly na téchto

proménnych (Falvo, 2017):

a) povaha onemocnéni

b) stav pfed nemoci / premorbidni osobnost

¢) vyznam (vyklad pojmu) onemocnéni nebo zdravotniho postizeni pro jedince
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d) soucasna zivotni situace nemocného

e) stupefl rodinné a socialni opory

5. 3. Vliv chronického onemocnéni na pacienta a vyznam strategii zvladani

pri chronickych onemocnénich

S existenci chronického onemocnéni se musi ten, kdo je touto nemoci postizen,
vyrovnavat. Obecné se da fici, ze chronickd nemoc dostava jedince do stresu a ten se s nim
musi vyrovnavat. U chronicky nemocnych osob existuji urcité odchylky v chovani a prozivani,
které jsou zpusobené tim, jak vnitiné prozivaji zivotni situaci zménénou a ovlivnénou praveé
jejich chronickou nemoci. Jedna se jak o zmény v prozivani fyzického téla (bolest, omezeni

hybnosti aj.) tak zmény v jejich socialnim zivoté a vztazich s druhymi lidmi.

Kftivohlavy (2002) uvadi, ze chronicky nemocni pacienti mivaji vice dlouhodobych a
intenzivnich bolesti. Vyznamna je také psychicka zat€z, ktera chronicky nemocné provazi.
Jedna se predevsim o kognitivni (mySlenkové) problémy a negativni emocionalni zazitky, kdy
pacient mysli velmi ¢asto na svou nemoc. MySlenky se objevuji samovolné a pacient je uvadi
do souvislosti jak s momentalnim stavem a zménami, které v disledku chronické nemoci praveé
proziva, tak s dalsi zivotni dlouhodobou perspektivou (jaké trvalé zmény nastanou v dasledku

nemoci v jeho zivoté).

Autor dle uvadi, ze nejvétsi dopad v psychické kognitivni oblasti ma chronické
onemocnéni na sebepojeti pacienta. Tedy na to, jak pacient sam sebe vidi, chape a hodnoti. Jeho
identita je chronickym onemocnénim postizena nejvice. Je tézké byt najednou jiny nez pred
vznikem, zménou ¢i zhorS§enim chronické nemoci. Takové odcizeni sob€ a druhym lidem maze
dojit tak daleko, Ze se nemocny prestava citit ictyhodnym a hodnotnym ¢lovékem. Ztraci nejen
pocit schopnosti néco fesit (kompentence), ale 1 osobni ucty a ceny. Je nutné mit na paméti, ze

tato zmeéna je pro pacienta mimoradné tézka.

Dunkel-Schetterova (Dunkel — Schetter et al., 1992) zjistila, ze v takové situaci dochazi
k prebudovani vlastni identity. Popsala strategie zvladani chronického onemocnéni. Zjistila, ze
se do znaéné miry podobaji t&m, které pouzivaji lidé ke zvladani stresu. Casto sledovala strategii

distancovani se od chronické nemoci, snahu nemyslet na to, co se zménilo. Popsala také fadu
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strategii ,,zkratkového™ feSeni situace jako naptiklad uchyleni se k alkoholu, drogam a
prejidani. Kromé téchto vyhybavych strategii vSak také objevila u chronicky nemocnych
pacientu strategie nadéjného zvladani vzniklych obtizi. Néktefi pacienti se snazili hledat kladné
(pozitivni) momenty na zmeénéné situaci. Snazili se uvédomit si, co je za této zmeénéné situace

mozné, zatimco diive do mozné nebylo. Napiiklad travit vice Casu s rodinnymi pfislusniky atp.

Ukazuje se, ze vSechny socialni vazby jsou ovlivnény chronickou nemoci. To se tyka
predevsim déti, jejichz identita je nemoci velmi zasazena. Vyrazny vliv mé potom doba, kterou
musi tyto déti zastat na 1Gzku, kdy nemohou travit ¢as pii vyucovani a mimoskolnich aktivitach
se svymi vrstevniky. V téchto pfipadech je zaznamenan narust depresi a stresu. Celkové je
mozné fici, ze rodiny, v nichz nékdo onemocni se méni. Zvysuje se mira celkové unavy vSech
¢lent rodiny a zvysuji se pocity depresi. Negativni pocity jsou Casto potlacovany, coz situaci
jesté zhorsuje.

Existuji studie, které se zabyvaji tim, jak pomoci rodinam v takto obtizné situaci. Moos
(1984) sledoval vzajemné si pomahajici skupiny rodict (self — help group) s chronicky
nemocnym ditétem. Zjistil velice kladny vliv socialni opory, ktera je touto formou rodic¢tm
poskytovana. Popisuje také velky wvyznam poradenské Ccinnosti psychologi, rodicim

s chronicky nemocnymi détmi a jeji vysoké efektivité.
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6. Vymezeni pojmu zdravi v kontextu psychologie zdravi

Cilem naSeho vyzkumu je zjistit, jak pacienti s tézkou hemofilii zvladaji svou nemoc a
stres v kazdodennim zivoté. Zjistujeme, jaké konkrétni mechanismy vyrovnavani se s tézkymi
situacemi osoby s hemofilii pouzivaji, v jakych konkrétnich situacich, a jak jim tyto
mechanismy pomahaji. Proto se v nasledujicich oddilech teoretické Casti nasi prace budeme

zabyvat zakladnimi teoretickymi koncepty které jsou ukotveny v psychologii zdravi.

6. 1. Psychologie zdravi

Psychologie zdravi je védecka psychologicka disciplina. Kfivohlavy (Kfivohlavy, 2001)
uvadi, ze, spi§ nez terapii poruch se zabyva otazkami naruSeni ¢i poskozeni zdravi. Velkou
pozornost vénuje individualni odpoveédnosti za vlastni zdravotni stav, ktery je z¢asti ovliviiovan
psychikou. V pozadi psychologie zdravi stoji védomi o hodnot¢ lidského zdravi a smysluplnosti
péce o n¢j. Zkouma zdravotni dopady urcitych lidskych Cinnosti, at’ uz zdravi poskozuji, nebo

naopak posiluji.

Kftivohlavy (2001) uvadi Sest hlavnich diivoda vzniku psychologie zdravi:

1. Radikalné se zmeénila struktura nemoci, jez vedou ke smrti. Zatimco na pocatku

20. stoleti byly pficinou smrti prevazné nakazlivé nemoci, na zacatku stoleti 21. se umira

pfevazné na onemocnéni souvisejici s zivotnim stylem.

2. Vyrazné se promeénilo pojeti zdravi. Na pocatku 20. stoleti bylo zdravi definovano
pouze jako nepfitomnost nemoci, na pocatku stoleti 21. se toto pojeti znacné rozsifilo.
Zdravi je stav, kdy se cloveék citi dobfe, a to nejen po strance télesné, ale 1 dusevni a

socialni.
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3. Doslo k proméné klasického biomedicinského modelu, jenz vidi Clovéka pouze
z pohledu biologického. V dnesni dobé¢ je zfejmé, ze je nutno pojimat ¢loveéka nejen v

dimenzi biologické, ale i psychické a socialni.

4. PfiCiny nakazlivych nemoci byly v ramci biomedicinského modelu vysvétlovany
pomoci tzv. patogennich faktord. Toto pojeti predpoklada, ze kazdou nakaZzlivou
chorobu zpusobuje bacil, nebo vir. Pokud je identifikovan a znicen, je odstranéna i sama
nemoc. V dnedni dob¢ vSak nejsou pifi¢inou mnoha nemoci patogeny, ale urcité formy

rizikového chovani. Proto je nutné tradi¢ni biomedicinsky model doplnit.

5. Pfedevsim je nutné zaméfit se na prevenci a na podporu tzv. salutogennich faktort.

Jsou to vSechny faktory, jez naSe zdravi udrzuji, posiluji a povzbuzuji.

6. V neposledni fadé musime zminit i ohromné vydaje na zdravotnictvi, které je

prakticky mozné snizit vhodné vedenou prevenci.

Kfivohlavy (2001) uvadi také hlavni charakteristiky psychologie zdravi. Jde o
disciplinu, jez se zabyva piedevsim psychicky zdravimi jedinci, ktefi nemaji psychiatrické
obtize a v oblasti psychického stavu stoji v mezich normélu. Zaméfuje se na predchazeni
zdravotnich obtizi, snazi se dobry zdravotni stav udrzet a posilit. Usiluje o prevenci, nikoliv o

terapii. Své teorie a poznatkovou zakladnu se snazi budovat védeckymi zpusoby.

Schwarzer (1992) definuje psychologii zdravi, jako specialni psychologickou védni
disciplinu, ktera se zabyva: ,roli psychologickych faktort pfi udrzovani dobrého zdravotniho
stavu, pfi prevenci nemoci, pii zvladani negativnich zdravotnich stavt (emoci), pii poskytovani
psychologické pomoci pacientim v pribéhu uzdravy a pii vyrovnavani se s chronickymi

nemocemi*.

Cilem psychologie zdravi je predevsim: ,budovat teorii zdravého jednani a chovani
clovéeka a ziskavat solidni poznatky z oblasti psychologie — na jedné strané o tom, co nase zdravi

posiluje, a na druhé stran€ o tom, co nasemu zdravi §kodi* (Kfivohlavy, 2001).

38



Na tomto misté je dale tfeba zminit a objasnit pojem salutogeneze. Salutogenni faktory
jsou na rozdil od faktorti patogennich témi, které zdravi posiluji. Znamy vyzkumnik, jenz
prolomil bariéru tradi¢niho biomedicinského modelu, byl Aron Antonovsky, ktery si polozil
klicovou otazku, pro¢ pii pasobeni urcitého patogenu nékteti onemocni a jini ne? Svou otazkou
smétfoval konkrétné do 17. stoleti, kdy v jistém meésté fadil mor, na jehoz nasledky zemfelo
patnact tisic lidi. Antonovsky se vSak nezajimal o to, proc tito lidé zemfeli, ale pro¢ dalSich
Ctrnact tisic obyvatel stejného mésta nezemtelo. Otazku tedy obratil, neptal se na faktory
patogenni (jez zdravi poskozuji), ale na faktory salutogenni (které zdravi podporuji)

(Antonovsky, 1985 a).

Antonovsky (1985 b) se snazil o podchyceni obecnych faktort které posiluji obranu
organismu nejen proti specifické nemoci, ale proti v§em riznym druhiim zdravotnich rizik. Na
zékladé sledovani dvou skupin Zidd, ktefi prezili koncentratni tabory, dosel k zavéru, ze pii
zvladani tézkych zivotnich situaci nejde tolik o dil¢i schopnosti daného jedince, ale o celkovou
charakteristiku postoje k zivotu. Nazyva ji smysl pro integritu (sense of coherence) a jde o

urcitou charakteristiku postoje k zivotu.

Smysl pro integritu se sklada ze tfi zakladnich slozek:

1. smysluplnost (meaningfulness)

2. vidéni zvladnutelnosti ukolli (manageability)

3. schopnost chéapat déni, ve kterém se clovek nachazi (comprehensibility)

Jedna se o tfi salutogenetické charakteristiky, které Antonovsky povazuje za zdroje
zdravi. Tomuto pojeti zdravi jsou blizké napftiklad osobnostni charakteristiky typu hardiness i
resilience, o nichz bude fe¢ v nasledujicich kapitolach nasi prace. V téchto ptipadech jde o

obdobu imunologického pisobeni, avsak v psychologické oblasti.

Ackoliv se psychologie zdravi soustiedi primarné na zdravé, nikoliv chronicky nemocné

osoby, presto ma v nasem vyzkumu dilezité misto. Jedna se o vyznamny pfistup k lidskému

39



zdravi, ktery popisuje pojem zdravi Sifeji ne pouze jako nepfitomnost nemoci. Klade diraz na
ovlivnitelnost zdravotniho stavu na zakladé urCitych psychickych (salutogennich) faktord, coz
je v prabéhu chronickych onemocnéni velmi dilezity faktor, ktery muze ovlivnit celkovy
zdravotni stav nemocnych osob. V neposledni fadé pracuje s osobnostnimi charakteristikami
(resilience) a dulezitymi vztahovymi modely (socialni opora), které hraji dulezitou roli pfi
zvladani stresu, a tedy 1 stresu provazejici chronickd onemocnéni jako je hemofilie o kterych

budeme hovofit v nasledujicich kapitolach.

6. 2. Vymezeni pojmu zdravi v kontextu kvality Zivota

Zdravi jako celek zde znamena nejen jednotu v ramci celku samotného, ale rovnéz jeho
spravné zaclenéni do Sirsiho kontextu. Pro naSe ucely se nejvice hodi Seedhousova definice
zdravi. Zdravi definuje jako ,celkovy (télesny, psychicky, socialni a duchovni) stav ¢lovéka,
ktery mu umoziuje dosahovat optimélni kvality zivota a neni prekazkou obdobnému snazeni

druhych lidi (Seedhouse, 1995).“

Z této definice je jasné, ze zdravi je nutné chapat v co nejsirsi souvislosti. Nejde jen o
nepiitomnost nemoci, ale také o fyzicky prozitek, o dusSevni stav jedince, o to, vjakém
socialnim kontextu zije (jaké ma vztahy s ostatnimi), v jakém zije prostiedi, kam smétuje, jaké
jsou jeho hodnoty, cile a jak se mu dafi je napliiovat. Jde o souhrn dilezitych faktord, které jsou

navzajem propojeny a ovliviiuji se. Dohromady tvofi kvalitu zivota daného jedince.

Nejlépe vyvstane cela §ife problematiky pojmu zdravi na prehledu zakladnich teorii

vymezujicich tento pojem.

6. 2. 1. Prehled teorii zdravi

1. Zdravi jako zdroj fyzické a psychické sily uvadi Williams (1983). Z analyzy rGznych
lidovych pojeti zdravi v riznych kulturach vyvodil pojeti zdravi jako urCity druh sily, ktera

¢lovéku pomaha prekonavat tézkosti v zivote.
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2. Sacks (1982) pojima zdravi jako metafyzickou silu. Zdravi samo o sob€ je néco, co umoziiuje
Cloveéku dosahovat vysSich cilt, nez je samo zdravi. Studoval situace lidi, ktefi se dostali do
mimoradné tézkych zdravotnich obtizi, a jakoby zazrakem se z nich dostali. Nasel u nich

urcitou vnitini duchovni silu, kterou dokazali aktivovat a nemoci se nepoddali.

3. Salutogeneze — individualni zdroje zdravi. Sem patfi napiiklad Antonovského (1985 b) vyse
zminény smysl pro integritu a dal§i holistické osobnostni charakteristiky jako hardiness,
resilience a dalsi, které posiluji védomi vlastnich schopnosti pfi zvladani nemoci a problému.

Blize se jim budeme vénovat v nasledujici kapitole.

4. Zdravi jako schopnost adaptace vidi Dubos (1959). Jedna se o schopnost upravit prostredi,
nebo zmenit vlastni zptsob zivota. Umét pozitivné reagovat na rlizné vyzvy a nepiiznivé

situace, s nimiz se ¢lovék v zivoteé setkava.

5. Zdravi jako schopnost dobrého fungovani nabizi Davidson (1948). Nabizi zdravi jako

schopnost byt v dobré kondici (fitness), byt schopen télesné a dusevné néco délat.

Kftivohlavy (2001) uvadi, co spole€ného maji vyse uvedené definice pojmu zdravi.

Zdravi chapou predevsim jako dulezity moment s ohledem na uskuteéiiovani zZivotnich

cila.

Zdravi vidi jako dynamicky jev, ktery se pohybuje od kladného poélu (zdravi) po zaporny

pol (nemoc).

Dobré zdravi je mimotadné cenéna a velice zadouci zivotni hodnota.

Zdravi je vidéno v Sirokém poli souvislosti, nejen jako fungovani téla, ale je brana

v potaz také psychicka, socialni a duchovni dimenze zdravi.
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Vidi uzky vztah mezi kvalitou zivota a zdravim.

Kladou daraz na osobni odpoveédnost ¢loveka za jeho zdravotni stav.

Nevidi problém zdravi jako individualni otazku, ale jako problém komunitni,

ekologicky i politicky.
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7. Osobnostni charakteristiky, které hraji roli pri zvladani stresu

Schopnost celit stresu je v psychologické literatufe znama pod pojmem , coping™.
,Zvladani“ je pak podle Lazaruse (1966) ,proces fizeni vnitfnich i vn&jSich faktort, které

Clovek ve stresové situaci hodnoti jako ohrozujici jeho zdroje®.

Lazarus (1966) uvadi, ze jadrem zvladani je vyuzivani snah (jak intrapsychickych, tak
ve formé urcité aktivity) fidit (monitorovat, ovladnout, minimalizovat, zmensovat, tolerovat)
vnitini ¢i vnéj§i pozadavky, které tézce doléhaji na ¢loveéka (a konflikty mezi nimi). Tyto snahy
zvladnout tézké situace odliSujeme od tzv. zvladacich reakci (coping reactions), které probihaji

automaticky, bez ucasti naSeho védomi.

Moderovani stresu se dé€je pomoci fady faktorti. Patfi sem osobnostni charakteristiky,
styly zvladani, strategie zvladani a techniky zvladani, které je mozné se naucit. Patii sem také
vyuzivani vnéjsich zdroju, naptiklad socialni opory, které se budeme vénovat v dalsi kapitole.

Zvladani stresu a obtiznych zivotnich situaci je dynamicky proces.

Existuji urcité osobnostni charakteristiky, které clovéku pomahaji zvladat zivotni
tézkosti a stresové situace, ¢imz podporuji lidské zdravi. Existuji vSak i ty, které cloveka

ptivedou do komplikovanéjsich situaci. Jejich prehled uvadi Ktivohlavy (2001).

7. 1. Locus of controll

Rotter (1966) zkoumal zpisob jakym lidé pfistupuji k Zivotnim tézkostem. Zjistil dva
naprosto odlisné pristupy. Na jedné strané jsou lidé, ktefi pfi feSeni problému vychazeji ze sebe.
Z vlastnich moznosti, schopnosti a dovednosti. Tyto Rotter oznacuje jako lidi s internim locus

of controll (LOC). Znamena to, ze maji vnitini ohnisko fizeni vlastni ¢innosti.

Na druhé strané stoji ti, jiz vychazeji z vnéj§ich situaci a véfi, Zze problematicka situace
se vyresi sama, naptiklad vlivem §tastné nahody nebo skrze néjakou okolnost na jejich osobé
nezavislou. Iniciativa nevychazi z nich samotnych, véc se ma vyfesit sama od sebe. Tito lidé
pak maji externi locus of controll (LOC). Tyto dva konstrukty si mizeme predstavit jako dva

konce jedné skaly.
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7. 2. Resilience

Jedna se o jednu z osobnostnich charakteristik, kterd vyrazn€ pomahé v boji s zivotnimi
tézkostmi. V Cestin€ se objevuje pod pojmem nezdolnost a podle Kiivohlavého (2001) se da
interpretovat jako schopnost ,,nedat se a bojovat s tézkosti“. Doslovny pieklad zni pruznost. Je
to schopnost rychle se vzpamatovat, pruzné reagovat na situaci. Studie zabyvajici se nezdolnosti
v pojeti resilience ukazuji, ze nezdolnost v jedné oblasti (feSeni pracovnich tkolt) neznamena

automaticky nezdolny pfistup v oblastech jinych (mezilidské vztahy).

7. 3. Koherence

Autorem tohoto konceptu je Aaron Antonovsky (1985 b). Na zakladé vyzkumu
formuloval osobnostni charakteristiku, jiz nazval koherence, smysl pro integritu (sense of
coherence). V prostredi, ve kterém autor vyzkum provadél (jednalo se o Izrael, kde sledovanou
skupinou byli Zidé, ktefi prezili holocaust), znamena podle Antonovského tento pojem jednak
pospolitost v socidlnim slova smyslu, tj. pevnou soudrznost skupiny lidi, jednak wvnitini

skloubenost osobnosti ¢lovéka, tj. jeho jednolité, , nerozdvojené” srdce (obdoba modernéjsiho

2 93

pojeti pevného charakteru). Osobnostni koherence ma tfi zakladni charakteristiky, jez jsou

chéapany jako dimenze s kladnym a zapornym polem.

a) Srozumitelnost situace (comprehensibility), ktera je kognitivni strankou SOC (sense
of coherence). Jde o zptisob chapani svéta jako toho, co je logicky pochopitelné. Kladny pol
tohoto konstruktu vyjadiuje, Ze ¢loveék je nejen schopen vidét pouhy vysek situace, v niz se
naléza, ale vidi celkovy obraz svéta a jeho tad, véci se mu jevi jako konzistentni. Pokud osoba
vidi svét jako roztfi§t€nou mozaiku nesourodych €asti, ocita se na polu negativnim. Takovému

Cloveéku se zda, ze zadny fad neni. Véci se mu jevi chaoticky, nic neni pevné ani spolehlivé.

b) Smysluplnost (meaningfulness). V tomto piipadé hraje roli motiva¢ni zaméfeni
clovéka k zivotnimu cili. V souvislosti s tim, o co ¢lovéku v zivoté jde, pak hodnoti situaci, do

niz se dostal, jako smysluplnou, nebo nesmyslnou. Na kladném polu stoji Clovek, ktery veri, ze
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situace, v niz se ocita, a jeji ptipadné feSeni maji smysl. Takovy Clovek investuje energii do
prekonani problému, protoze se tim pfiblizi k vytyCenému cili. Na negativnim poélu pak stoji

clovek odcizeny a neangazovany v tom, co se déje. Diky tomu se ocita stranou socialniho déni.

¢) Zvladnutelnost (manageability) je ¢innostni strankou SOC. Jde o to, jak dana osoba
vnima moznosti, jez ma k dispozici, vzhledem ke zvladnuti na ni kladenych pozadavka. Na
kladném polu stoji osoba, ktera ma primérené povédomi o vlastnich moznostech a moznostech
lidi ze svého okoli pfi feSeni problémové situace. Jde o viru, ze situace je zvladnutelna vlastnimi
schopnostmi. Na zaporném polu stoji clovek, jenz takovou situaci chape jako bezvychodnou.

Nevéti, ze jeho vlastni potencial, ktery mé k dispozici staci na jeji zvladnuti.

7. 4. Hardiness

Tento pojem pochazi od Kobasové (1979). Hardiness se preklada jako osobni tvrdost a

obsahuje tfi komponenty:

a) Prvni je odhad jedince, nakolik je schopen fidit a kontrolovat déni, v némz se

nachazi.

b) Druhou slozkou je oddanost, jez vyjadiuje, jak moc se Cloveék ztotoziuje s Cinnosti,

kterou déla.

c) Treti slozkou je schopnost chapat tézké situace jako vyzvy, jez je tieba prekonat.

Podle Kobasové vyzkumy ukézaly, ze lidé, ktefi maji vysoky stupenn hardiness 1épe
zvladaji napt. zdravotni tézkosti po operacich srdce, jsou télesné 1 psychicky zdravéjsi, 1épe se
o sebe staraji, pouzivaji Castéji ucinng&jsich a aktivnéjsich strategii feSeni problému nez strategii

vyhybani se tézkostem, ¢astéji vyhledavaji a vyuzivaji socialni oporu (Kobasa et al., 1982).
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7. 5. Self-efficacy

Self-efficacy je predstava daného ¢loveka o tom, jak je schopen fidit situace v kterych
se nachazi, kontrolovat své psychické stavy a své chovani. D4 se prelozit jako vnimana osobni
zdatnost a je to pojem pochazejici od Bandury (1977)“. Lidé, kteti véfi, ze tuto schopnost maji,
dokazi lépe regulovat vlastni emocionalni stav a k nepfiznivym zivotnim situacim se stavi
aktivné. Tato osobnosti charakteristika je také tzv. stress buffer, tedy vyznamny obranny faktor
proti stresu. Koreluje tzce napiiklad s kvalitou zivota, zvladanim tézkosti a zdravotné
zavadného ve zdravotné zadouci chovani. Pokud se lidé domnivaji, ze jsou schopni ovliviiovat
a tidit situace, ve kterych se nachazi, 1épe zvladaji vlastni emocionalni stav a stavi se aktivné

k nepfiznivym zivotnim udalostem.

Existuji jesté dalsi osobnostni charakteristiky, které pomahaji pti zvladani zivotnich
tézkosti. Je to napriklad tzv. dispozicni optimismus, jenz se projevuje oCekavanim kladného
vysledku déni, v némz se ¢lovek nachazi. Rizné studie prokazaly, ze lidé se smyslem pro humor
¢i s hlubsim nabozenskym presvéd¢enim zvladaji zivotni tézkosti daleko 1épe nez ti, ktefi dané
vlastnosti nemaji. Vyznamnym faktorem je i kladné sebehodnoceni, sebedlivéra nebo

svédomitost.
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8. Resilience

Resilience se definuje jako schopnost adaptace nebo schopnost udrzeni ¢i znovu nabyti
duSevniho zdravi navzdory prozivani tézkych zivotnich situaci (Herman et al., 2011).
V anglické terminologii vyjadiuje odolnost, pruznost, elasticitu a houzevnatou nezdolnost ¢i
nezlomnost posilujici zivotni sily a v tomto smyslu je uzivana i v psychologické terminologii
(Kebza & Solcova, 2015). A¢koliv resilienci studuji védci z riiznych védnich obord (napiiklad
psychologové, psychiatii, sociologové, biologové, genetici neurologové a dalsi) a poznatky o
resilienci neustale nartistaji, neexistuje jasna shoda na jeji definici. Kebza a Solcova (2008)
uvadi, Ze i pfes mnozstvi stavajicich pristupu Ize akceptovat zakladni pojeti resilience jako
schopnosti adaptace (¢i uchovani ochrany a podpory dusevniho zdravi) navzdory neptiznivym

podminkam.

Kebza a Solcova (2015) dale uvadi, e i kdyZ vyzkum resilience po letech jesté nedosel
k ujednoceni definic a pojeti, je presto jeho poznatkova zakladna bohaté a lze z ni Cerpat cenné
informace. Nejdulezit€j§im poznatkem je fakt, Ze je to proces, ve kterém se resilience uplatiiuje,
neni ukonceny. Resilience potiebuje k tomu, aby se rozvinula, €as, prochazi vykyvy a zménami.
Je zavisla na obsahu a kontextu. Ustfedni otazkou zistava, jak to, ze néktefi jedinci zistanou i

pres negativni zivotni okolnosti psychicky 1 fyzicky zdravi.

8. 1. Resilience jako koncept

Solcova a Kebza (2008) uvadi, ze v literatuie je v posledni dobé& vedena diskuse ohledné&
vymezeni resilience ve vztahu k otazce, zda pojeti a definice resilience mohou byt aplikované
Siroce napii¢ podminkami prostredi, kultury atd. nebo zda jsou naopak ovlivnény specific¢nosti
téchto podminek. Shoda panuje v nazoru, ze psychicka odolnost — resilience je multifaktorialné
podminény vicerozmeérny jev, charakterizovany ve smyslu komplexni dispozice, jez umoziiuje
¢lovéku rozvijet sebe a své kompetence v nepfiznivych zivotnich podminkach (Gordon, 1985;
Gordon & Coscarelli, 1996). Kumpfer (2002) uvadi, ze pfi utvareni resilience se uplatiiuje vliv
mnoha vzajemné podminénych vnittnich i vnéjsich faktorti, zalozenych primarné v osobnosti a
dotvatenych interakénimi vazbami s faktory prostfedi. Podle Friborga (Friborg et al., 2005) pak

shoda panuje i v nazoru, ze vyzkum resilience dnes zahrnuje celou fadu pojeti, kterd uziva
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k urCeni urovné resilience mnoho riznych metod, jez se Casto vztahuji k podstaté resilience jen

CasteCn€, coz zpusobuje Cetné problémy pfi studiu a srovnavani vysledku.

K vyzkumuam resilience pfispély Cetné psychologické poznatky o podstaté pozitivniho
fungovani lidské psychiky a zvladani zivotnich tézkosti (Engeland et al., 1993; Gamezy, 1993)
a poznatky, které se tykaji feSeni obtiznych situaci a problému s omezenymi moznostmi feseni,
nebo téch, jez za danych podminek uplné feSeni nemaji, ale pfesto nejsou chapany jako
beznadé€jné a kazdy dilci uspéch na cesté k feSeni pusobi pro zacastnéné posilujicim efektem
(Antonovsky, 1987; Cohler, 1987). K vyzkumu odolnosti pfispélo i studium podminek a
okolnosti zotaveni a nového nabyti sil (recoverability) po nemoci, urazu, nebo po narocném

obdobi zvladani krizovych situaci (Frankl, 1967; Murphy & Moriarty 1976).

Vyse zminéné proménné mohou byt dale posilovany na zakladé fungujicich
zpétnovazebnych vztaht v disledku chovani které se uplatriuje pii odolném zvladani obtiznych
situaci, které je oznaCované jako ,resilient behaviour”. Kumpfer (2002) jej popisuje jako

,resilientni reintegraci.

Kebza a Solcova (2008) uvadi, ze vyznamnym zdrojem poznatki o podstaté psychické
odolnosti byla rozsahla oblast vyzkumu, které se tykaly zvladani zatéze a stresu. V prabéhu
vyvoje teorii o stresu prestal byt stres povazovan za jednorazovou Skodlivou udalost a stal se
béznou soucasti zivota, procesem, ve kterém se ¢loveék ocita, ve kterém reaguje a v jehoz

prubéhu méni sebe a své okoli (Scheuch, 1986).

Soucasné studie odolnosti hledaji proménné, které dovedou zmirnit ¢i odstranit
negativni dopad stresu na zdravi. Pro tako chapanou odolnost byl zaveden termin resilience,
ktery byl do té¢ doby téméf vyhradné vyhrazen pro odolnost rostlin ¢i materiald. Termin ma
vystihovat kromé odolnosti vici stresogennim situacim také elastiCnost a prizpisobivost i
pruznost navratu systému k pivodnim podminkam, aniz by doslo k deformaci (Kebza &

Solcova, 2008). Stres a osobnost nelze oddélovat.

Mezi tfi zakladni zdroje odolnosti ve smyslu resilience patii:

1) Osobnostni zdroje

2) Socialni oblast
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3) Somaticka oblast neboli fyzicka odolnost (kondice)

Mezi hlavni podpirné faktory psychické odolnosti patii predevsim (dispozicni)
optimismus, spiritualita a fyzickd odolnost. Mechanismus toho, jak se resilience

(salutoprotektivni ¢i naraznikova charakteristika) projevuje maze byt dvoji:

1) Pifimy — charakteristika uplatiiuje pfimy vliv na fyziologické procesy a funguje jako

mediator.

2) Nepfimy — charakteristika se uplatiuje pfi kognitivnim hodnoceni a pii vybéru

vyrovnavacich strategii a pusobi jako moderator.

V literature, vztahujici se k problematice resilience se objevuji také piistupy zabyvajici
se odolnosti u déti a adolescentt. Resilience (psychicka odolnost) je zde dle Newmana (2002),
chapana jako individualné ¢i komunité zalozena kapacita odolavat a celit pozadavkim
prostfedi. V mezinarodnim Setfeni odolnosti (The International Resilience Project) byla
shromézdéna data déti z 30 zemi a podstata odolnosti je zde charakterizovana jako univerzalni
kapacita, umoziiujici jedinci, skupin€ nebo komunité piedchazet, minimalizovat nebo piekonat
skodlivé ucinky riznych nepfiznivych zivotnich faktort (Grotberg, 1995). Obecnéjsi vymezeni
odolnosti jsou v nékterych piipadech zakomponovana do navrhu modeld, které maji za cil
vystihnout co nejlépe podstatu resilience. Alperstein a Raman (2003) navrhuji tfi Groviiovy
model determinant resilience (psychické odolnosti). Jsou zde propojeny vlivy rizikovych 1

protektivnich faktorti odolnosti na tfech vzajemné souvisejicich trovnich.

a) Prvni uroven — obsahuje proménné typu piijem, absence chudoby, socialni rovnost,
zaméstnani, finanCni a socialni zabezpeceni, socialni kapital, tolerance ¢i absence

konfliktu a stfett v komunité.
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b) Druha uroveni — obsahuje genetické dispozice, podporu rodi¢l, interpersonalni

vztahy, limitovanou a modifikovanou expozici rizikiim a dostupnost piilezitosti.

c) Treti uroven — zahrnuje osobnostni vlastnosti, pozitivni vidéni sama sebe, lokalizaci
kontroly, smysl pro osobni autonomii, vztahy s rodinou a se §ir§i komunitou, kvalitu

mezilidskych vztaht a empatickou kapacitu.

Ptistupy, které se zaméfu;ji na resilienci adolescentt vychazeji z predpokladu, ze obdobi
nastupu adolescence a prechodu od adolescence k dospélosti je obdobim vyzev, prilezitosti ale
i rizik (Ebata et al., 1992). V tomto obdobi se podle opakované potvrzenych udaja az 80 %
adolescentt zapojuje do antisocialniho chovani (Moffit, 1993). U vétsSiny z nich je toto rizikové
chovani spojené jen s obdobim adolescence. U 3 — 5 % se stava pretrvavajicim vzorcem
chovanim vysoce rizikovym pro dalsi prubéh jejich zivota (Rutter 1989). Proto se uvazuje o
centralnim jadru adolescentni resilience (odolnosti), tvoreném pravdépodobné urovni a
zpusobem sebehodnoceni, repertoarem a urovni zvladacich dovednosti (coping skills) a
nékterymi osobnostnimi rysy a dispozicemi (napf. optimismem, extraverzi, otevienosti nové

zkuSenosti, svédomitosti).

8. 2. Vybrané vyzkumy problematiky resilience

Abychom ilustrovali celu Sifi problematiky psychické odolnosti — resilience, uvadime
nejznamejsi prezentované vyzkumy této problematiky. Na téchto praktickych vyzkumech je
dulezita pravé Sife osobnostnich charakteristik, ktera do tématu patii. Vyznamné jsou pak téz

faktory socio-ekonomické. Piehled uvadi Kebza a Solcova (2008).

8. 2. 1. Vyzkum resilience u déti na ostrové Kauai

Longitudinalni studii realizovala americka vyvojova psycholozka E. E. Wernerova,

ktera sledovala v longitudinalni studii 698 déti narozenych v chudobé na ostrové Kauai
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(Werner, 1992; Werner & Smith, 2004). Zjistila, Ze z pivodniho souboru téchto déti, které byly
vystavené pusobeni fad€ biologickych, environmentalnich, behavioralnich a psychosocialnich
rizikovych faktori (nejCastéji v kombinaci pfedCasného narozeni ve spojeni s nestabilni
bytovou a rodinnou situaci, nizkym socio-ekonomickym statusem, dusevnimi onemocnénimi
rodict atd.) cca 2/3 vykazovaly rovnéz zavazné psychické, socialni a zdravotni problémy
v dospélosti, zatimco zbyvajici 1/3 nikoliv. Podrobnéjsi vysetfeni této skupiny déti umoznilo

identifikovat vyznamné protektivni faktory souvisejici s resilienci:

a) V détstvi byly tyto déti schopny vytvaret a udrzovat nejméné jeden silny osobni vztah
zakladajici socialni role vcetné silného pouta s nerodiCovskymi pecujicimi osobami

z jejich okoli (teta, chliva, ucitel/ka).

b) Vykazovaly nekomplikovany temperament. Byly vnimavé, citlivé, pozitivné

uvazujici laskavé a srdecné.

¢) Ve skole projevovaly hodné zajmu, zalib a konickt. Rozvijely mnoho pratelskych

vztaht a Gcastnily se spoleCenskych aktivit (kluby, spolky, cirkevni komunity).

d) Ve skole vykazovaly vyssi urovné rozumovych schopnosti a jazykovych znalosti nez

déti z 2/3 ptivodniho souboru.

8. 2. 2. Longitudinalni projekt zaméreny na vyvojové aspekty resilience A. Mastenové

Dalsi americka vyvojova psycholozka A. Mastenova shromazdila fadu poznatkd o
utvareni resilience u déti jednak na zakladé studia longitudinalnich a prifezovych studii
resilience (Masten, 1994) a také v prubéhu realizace vlastniho longitudinalniho projektu
zaméfeného na vyvojové aspekty resilience (Project Competence: a 20 — year study of
competence and resilience). Vysledky tohoto projektu ukazaly, ze déti, které se vyvijely
pfiméfené a zdravé navzdory nepfiznivym zivotnim podminkam, vykazovaly vice vnitinich 1

vnéjsich zdroja odolnosti, vys$si uroven kognitivnich funkci, dobré az nadprimérné vztahy
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k druhym zvlasté pak k dospélym, dispozice dosahovat vysoké obliby u druhych lidi, vysokou
sebedivéru, sebeuctu a schopnost prozitku nadée. Déti, u kterych nebyly zjistény tyto
charakteristiky, se vyvinuly ve zranitelnéjsi dospélé vykazovaly vice stresogennich zazitkl a

méné schopnosti se s nimi vyrovnat (Masten, 2001).

8. 2. 3. Longitudinalni studie uskutecnéna v kalifornském Davisu

V ramci této studie (Davis Longitudinal Study) hledali autofi odpovéd’ na otazku, zda
charakteristiky wvulnerability (psychické zranitelnosti) a resilience (psychické odolnosti)
zjisténé v détstvi, maji vliv na zvladani stresu v dospé€losti. Na vzorku 850 muzu a Zen bylo
v této studii prokazano, ze faktory vulnerability a resilience mely slaby, ale pretrvavajici dopad

na adaptaci a zvladani stresu v dospélosti (Aldwin et al., 2000).

8. 2. 4. Vyzkumy resilience M. Ruttera

Problematice psychické odolnosti déti se vénoval také britsky psycholog M. Rutter.
Dlouhodobé sledoval vliv rodinnych a skolnich vlivii na chovani déti a podminkam vzniku a
rozvoje autismu a vztahu mezi okolnostmi vzniku psychickych poruch v détstvi a jejich dalSim
vyvojem v dospélosti. Mezi jeho charakteristikami détské a adolescentni resilience se objevuji
predev§im: dispozice omezit dopad rizikovych zkuSenosti na fungovani osobnosti, omezeni
spojovani negativnich reakci do feté€zcl, vysoké sebevédomi a sebedivéra, otevienost novym
zkuSenostem a zazitkim a pozitivné zalozené kognitivni zpracovani negativnich zkusSenosti

(Rutter, 1989, 1995, 1996).

Z vyse uvedenych poznatki je tedy ziejmé, ze u urcitych piipadech je mozné dosahnout
optimalniho vyvoje a psychické stability i pfes narocné zivotni okolnosti, mezi které muaze patfit

napfiiklad onemocnéni hemofilii.

Je také zfejmé, Ze psychicka odolnost ve smyslu resilience je slozity konstrukt skladajici
se z raznych vrstev, které razné zasahuji do riznych systému ¢lovéka. Je to mnozina sloZena

z osobnostn€, socialné a somaticky zalozenych zdroji (osobnostnich charakteristik, zptsobu
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mySleni, zivotnich styld, socialnich vztaht a vazeb, zdatnosti, kondice atd.), z nichZ nékteré
jsou pro resilienci ustfedni a jiné spise okrajové, patiici do jinych psychologickych konstruktu.

Timto uzavieme kapitolu pojednavajici o zdrojich zdravi vychazejicich predev§im
z osobnosti daného ¢loveka a v kapitole nasledujici se budeme zabyvat socialni oporou, jez je

vyznamnym protektivnim faktorem pochazejicim z vnéjsich socialnich vztaht.
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9. Socialni opora

Socialni oporu mizeme podle Kfivohlavého (2001, s. 94) definovat jako ,,pomoc, ktera
je poskytovana druhymi lidmi ¢lovéku, ktery se nachazi v zatézové situaci. Obecné jde o
¢innost, jez je Clovéku v tisni poskytnuta jeho okolim a zatézovou situaci mu urcitym zptsobem

ulehcuje.

Solcova a Kebza (1999) uvadi, 7e opora, které se jedinci dostava od druhych osob,
skupin, ¢i Sirsi spolecnosti, maze ovlivnit zpsob, jakym se vyrovnava s naroénymi situacemi.
Socialni zac¢lenéni ¢loveéka do socialni struktury vyznamné podporuje jeho psychickou pohodu
a zdravi. Socialni opora je jedinci prfistupna skrze socidlni vazby k druhym osobam, skupinam
a Sirsi spolecnosti. Je to jakysi rezervni fond, z n€hoz lze Cerpat v pfipade potieby a ktery ma
ve vztahu ke zdravi ¢lovéka vyznamny protektivni vliv.

Existuji studie, které tento vliv dokladaji. Bylo napfiklad prokazano, ze lidé
s rozvinutymi socialnimi vazbami ziji déle a disponuji celkové lepsim fyzickym i duSevnim
zdravim nez lidé bez téchto vazeb (Berkman & Breslow, 1984). Socialni opora mize mit t€Z
ptiznivy ucinek na pohodu ¢lovéka, protoze mu poskytuje pocit socialniho pfinalezeni (Terry
et al., 1993). Stejné tak byl jeji pozitivni vliv sledovan v pfipadé mimoradnych udélosti,
ptirodnich katastrof, havarii atd. (Fleming et al., 1982). Je také protektivnim faktorem
uvadénym v souvislosti se vznikem posttraumatické stresové poruchy u obéti katastrof a
zachranait ktefi se podileji na likvidaci katastrof (Shepherd & Hodkinson, 1990). Kombinace
vysoké urovné stresu a nizké urovné socidlni opory je vyznamnym prediktorem vzniku a
rozvoje nemoci (Kaplan & Toshima, 1990). V jiné studii byla v experimentalné navozenych
stresovych podminkach nalezena souvislost mezi podporujici ptitomnosti druhé osoby a

snizenim kardiovaskularni reaktivity (Gerin et al., 1995).

9. 1. Urovné socialni opory

Solcova a Kebza (1999) uvadi, Ze systém socialni opory mozné chapat jako naraznikovy
¢i tlumici systém, chranici lidi proti potencionalnimu vlivu stresovych udalosti. Ti z nas, kdo
disponuji takovymto silnym systémem socialni opory jsou lépe vybaveni ke zvladani zavaznych
zivotnich zmeén i kazdodennich mrzutosti. V kontextu psychologicko-medicinskych modela
spocCiva podstata socialni opory ve zvladani stresu a tlumeni jeho negativnich dusledki pro
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lidské zdravi. Na zaklad¢ tohoto vychodiska rozliSuje Kiivohlavy (2001) tfi zakladné urovné

socialni opory:

1. Makrouroven socialni opory. Je vyjadfenim celospoleCenské formy pomoci
potiebnym. Pfikladem muze byt socialni podpora, jiz stat poskytuje tém

nejpotiebnejSim.

2. Mezoutroven socialni opory. Ukazuje rozsah a kvalitu struktury a podptrnych funkci
socialni sité jednotlivce. Jde tedy o pomoc, kterou poskytuje urcita socialni skupina

jednomu ze svych ¢lent.

3. Mikrouroveri socialni opory. Ta je charakterizovana kvalitou intimnich vztaht

jedince. Jedna se o pomoc, kterou danému clovéku poskytuje osoba jemu nejblizsi.

9. 2. Druhy socialni opory

Socialni oporu je téZ mozno rozlisit podle druhu Kfivohlavy (2001) rozliSuje Ctyfi

zakladni slozky obsahu socialni opory:

1. Emocionalni opora. Jedna se o poskytovani vyznamnych emoci jako je laska, vira,

empatie apod. Cloveku je skrze laskavé jednani naznaCovana soudrznost a naklonnost.

2. Hodnotici opora. Ta se zamétuje na posileni kladného sebehodnoceni a sebevédomi

postizeného Clovéka.

3. Informacni opora. Jedna se o poskytnuti informaci a rad, které postizenému ¢lovéku

pomohou vyrovnat se s osobnimi problémy.
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4. Instrumentalni opora. Je to velmi konkrétni a praktickd forma pomoci, vétSinou

hmotné ¢i finanéni.

9. 3. Anticipovana a obdrzena socialni opora

Schwarzer a Leppin (1991) uvadi, ze anticipovana opora je opiena o viru, ze vyznamné
blizké osoby jsou v pfipadé nouze piipraveny pomoci. Anticipovana opora reprezentuje pocit
jedince, ze jej ostatni akceptuji, ze se o n¢j zajimaji a ze mu v pfipadé nouze pomohou.

Reprezentuje to, jak jedinec vnima své socialni zafazeni, jak jej hodnoti a co od n€j ocekava.

Ziskana socialni opora predstavuje pomocné akty, jichz se jedinci od jeho okoli skutec¢né
dostalo. Navozuje pocit pfijeti a akceptace. Je soucasti procesu zvladani stresu, ktery obsahuje

mobilizaci, ziskani a hodnoceni obdrzené pomoci (Schwarzer & Leppin, 1991).

Za urcitych okolnosti mize socialni opora ptinaset i negativni dusledky. Néktefi jedinci
se tvari v tvar tézkostem neobraci nejprve ke svému okoli, ale snazi se situaci fesit vlastnimi
silami. O pomoc zadaji pouze tehdy, kdyz situaci nezvladnou. To vSak vidi jako vlastni selhani.
Socialni opora muze podle Thoitse (1995) vést k negativnim reakcim, pokud je v rozporu
s predstavou o vlastni autonomii a sebevladé; ohrozuje sebeuctu daného ¢loveka; je v rozporu
se Sirokym chapanim toho, jak se ma zachovat spravny muz ¢i Zena; znamena riziko sebe-

znevazeni; navozuje pocity bezmoci; neodpovida potfebam jedince.

9. 4. Model piisobeni socialni opory

Bakal (1992) rozliSuje dva zakladni modely tc¢inku socialni opory:

1. Naraznikovy model neboli model zaméfeny na stres — podle tohoto modelu ma

socialni opora pfiznivy vliv na zdravotni stav v piipad€, kdyz je clovék vystaven stresu.
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2. Model pfimého ucinku — pak predpoklada, ze socialni opora ma protektivni vliv na

zdravotni stav ¢loveéka nezavisle na tom, zda je vystaven stresu.

V ramci druhého modelu Bakal (1992) zjisti, Ze osoby disponujici silnou socialni siti
(napf. pocet ¢lend rodiny, pratelé, prislusnici nabozenskych a zajmovych sdruzeni atd.) maji
niz8§i pravdépodobnost umrti nez osoby se slabou socialni siti. Naraznikovy model pak
predikuje vztah mezi stresem a socialni oporou. Pfedpoklada pravdépodobnéjsi vznik nemoci

u osob s vy$Si trovni stresu a nizsi mirou socialni opory.

Souhrn G¢inka protektivniho vlivu socialni opory mezi stresem a nemoci uvadi Solcova

a Kebza (1999):

-V prubéhu kognitivniho hodnoceni stresogennich narokti (Schwarzer & Leppin, 1991)

- Vybérem a zménou strategii, které jedinec vyuziva (Fondacaro & Moos 1987)

- Posilenim sebetcty a socialni kompetence (Lepore at al., 1991)

- Tlumenim fyziologickych procesu, které poskozuji zdravi (Schwarzer & Leppin, 1991)

9. 5. Socialni sit’

Socialni sit je dle Kiivohlavého (2001) soubor lidi kolem dané osoby s nimiz je ¢i byla
tato osoba v socialnim kontaktu a od nichz je mozné ocekavat, ze by ji v pfipadé nutnosti
poskytli pomoc. Prikladem takové socialni sit¢ muaze byt napiiklad rodina, pratelé,

spolupracovnici, sousedé, Clenové farnosti atd.

Tardy (1985) charakterizuje socialni sit' jako hlavni zdroj socialni opory, zahrnujici

jednotlivé kategorie, jejichz prostfednictvim se efekt socialni opory realizuje.

Solcova a Kebza (1999) popisuji strukturu socialni sité. Rozliduje se: hustota socialni
sit€; reciprocita; sloZeni dle riznych kritérii — véku, pohlavi, profesi atd.; stabilita v Case a

homogenita.

57



Vyzkumy ukazaly, ze mensi sité se silnymi vazbami, vysokou hodnotou a vysokou
homogenitou jsou vyhodné pro udrzeni psychické pohody a zdravi daného jedince. Velikost ani
hustota struktury pravdépodobné nemaji pfimy vztah k urovni socialni opory. Rozhoduyjici je
ziejmé kvalita struktury socialnich vztahu, jejich reciprocita a intenzita (Schwarzer & Leppin,

1991).
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EMPIRICKA CAST

10. Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Hemofilie je dédi¢né onemocnéni, které zpusobuje poruchu srazlivosti krve. Jones
(2007) uvadi, ze za normalnich okolnosti se pii poranéni krev srazi do ne¢kolika minut a rana
muze zacit hojit. Pfi hemofilii tomu tak neni proto, ze jedna z latek nutnych pro tvorbu sraZenin

nefunguje spravne.

Nejcastéjsim typem krvaceni u tézké hemofilie je krvaceni do kloubt, které vétsSinou
vznika , spontanneé” (Forbes et al., 1997). Opakovana krvaceni do kloubu a svali vedou
k vaznému a progresivnimu poskozeni té€chto tkani. Hemofilie tak muze vést také k trvalym
télesnym zménam a diky vaznému poskozeni kloubu tfeba az prechodné ¢i trvalé invalidite.
Problematicka jsou nejen vnéjsi ale predevsim rizna vnitini krvaceni, ktera na rtizn€ dlouhou
dobu ovliviiuji jak fyzickou, tak psychickou stranku zivota osob s hemofilii. Nahlé krvacivé
epizody mohou byt malo predvidatelné. Casto piichazi ne¢ekang, stati uhozeni do kloubu a
kloub najednou otéka a je bolestivy. Obvyklajsou také spontanni krvaceni —bez zjevné priciny.
Tato nepfedvidatelnost osoby s hemofilii velmi zasahuje. VySe zminéné problémy maji

vyznamny dopad na kvalitu Zivota a psychicky zivot osob s hemofilii.

V ramci prevence ¢i minimalizace nasledki choroby byva pacientim podavan
koncentrat s chybejicimi koagula¢nimi faktory (Franchini & Mannucci, 2013; Srivastava et al.,
2013). Vyznamnym momentem pii podavani koncentrati faktorli je moznost vyuziti tzv.
domaci 1écby. Aplikaci provadi sam pacient nebo jeho rodina, ptfipadné prakticky lékar nebo
zdravotni sestra. Tento postup zarucuje co nejmens$i Casové prodleni pfi lécbeé krvaceni a

umoziuje profylaxi bez nutnosti dojizdét k aplikaci do zdravotnického zafizeni.

Pfi onemocnéni hemofilii je primarnim cilem prechazet a 1éCit krvaceni a fesit
komplikace, které krvaceni zpusobuje, jako je omezeni hybnosti, bolest, umét aplikovat
koncentraty intraven6zné umét se o sebe starat v pfipadé Castecné imobility. Kromé vyse
zminénych problému jsou to i Casté pobyty v nemocnici, absence ve skole a nemoznost zaclenit
se do vSech sportovnich aktivit, které siln€¢ ovliviiuji psychiku osob s hemofilii 1 jejich
nejblizsich, vétsinou rodinnych prislusniki. Hemofilie tedy neni jen zalezitosti mediciny, ale

vyznamnou roli hraje také psychicka podpora ptipadné zpracovani jiz vzniklych traumat.
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S existenci chronického onemocnéni, mezi které hemofilie patfi, se musi postizeny
jedinec vyrovnavat. Obecné se da fici, ze chronicka nemoc dostava jedince do stresu a ten se
s nim musi vyrovnavat. U chronicky nemocnych osob existuji ur¢ité odchylky v chovani a
prozivani, které jsou zpusobené tim, jak vnitiné prozivaji zivotni situaci zménénou a ovlivnénou
prave jejich chronickou nemoci. Jedna se jak o zmény v prozivani fyzického téla (bolest,
omezeni hybnosti aj.) tak zmény v jejich socialnim zivoté a vztazich s druhymi lidmi. Osoby s
chronickym onemocnénim, maji vétsi pravdépodobnost rozvoje deprese nez ti, kteti chronicky
nemocni nejsou. Tato skuteCnost se tyka predevsim jedinct, u kterych dojde ke vzniku ¢i

rozvoji chronické nemoci v raném veku (Schnittker, 2005).

Jak jsme jiz zminovali v avodu nasi prace, osoby s hemofilii Celi Sirokému spektru
problému, které souvisi sjejich nemoci. K témto problémim patii potize s kontrolou
krvacivych epizod, poskozeni kloubt, artriticka bolest, télesné postizeni, emoc¢ni problémy,
socialni problémy, financni problémy a potize spojené slécbou. VSechny tyto potize a
problémy pak maji dopad také na jejich rodinné vztahy. Traumatické zazitky, chronicky stres a
zdravotni komplikace pak mohou vést k rozvoji duSevnich onemocnéni (Farber & Rosendahl,

2018).

Presto vSak studie zkoumajici kvalitu zivota osob s hemofilii dospéla k zavéru, ze tito
lidé vnimaji svij zivot pozitivné (Beeton et al., 2005). Jina studie ukazala na velky vyznam
sebeucty u osob s hemofilii, konkrétné na vztah mezi sebeuctou a tim, zda se u nich rozvinou
depresivni poruchy a/nebo uzkostné stavy (Canclini et al., 2003). Studie provadéné odborniky
na psychologii zdravi zase ukazaly, jak vhodné uziti strategii vyrovnavani se s problémy muze

pacientim pomoci vyrovnat se se stresem plynoucim z jejich nemoci (Binnema et al., 2014).

V soucasné dobé vSak chybi podrobné poznatky o specifickych zptisobech zvladani
problému, které osobam s hemofilii pomahaji vyrovnat se se stresem spojenym s jejich nemoci.
Cilem této studie je zjistit, jak pacienti s tézkou hemofilii (v n€kterych piipadech s inhibitory)

zvladaji svou nemoc a stres v kazdodennim zivote.

Budeme sledovat, jaké konkrétni mechanismy vyrovnavani se s tézkymi situacemi
osoby s hemofilii pouzivaji, vjakych konkrétnich situacich, a jak jim tyto mechanismy

pomahaji.
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Cil vyzkumu:

Zjistit a popsat, jak osoby s hemofilii zvladaji svou nemoc a stres v kazdodennim zivote.

Vyzkumné otazky:

1. Jaké mechanismy pomahaji osobam s hemofilii vyrovnéavat se se svou nemoci?

2. V jakych situacich osobam s hemofilii tyto mechanismy pomahaji?

3. Jakym zptisobem osobam s hemofilii tyto mechanismy pomahaji?
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11. Metodologie a pouzité metody

11. 1. Metodologie

Fenomenologicky pristup se zaklada na tom, ze se soustiedi na specifické fenomény,
jejich identifikaci a popis toho, jak je vnimaji aktéti v urcitych situacich. Ve vyzkumu osob to
povétsinou ma formu sbéru , hlubsich® informaci a vjemt pomoci induktivnich, kvalitativnich
metod jako jsou rozhovory, diskuse a pozorovani, pfi¢emz shromazdéné informace jsou
predstaveny z pohledu subjektu vyzkumu (Lester, 1999). Interpretativni fenomenologicka
analyza (IPA) byla vyvinuta jako konkrétni pfistup ke kvalitativnimu vyzkumu v psychologii.
Stoji na teoretickych zakladech a zahrnuje podrobny proceduralni manual (Brocki & Wearden,
2006). Cilem tohoto ptistupu je podrobné popsat, jak lidé, ktefi jsou subjekty vyzkumu, vnimaji
svlj osobni a socialni svét a okoli. IPA pracuje predevs§im se subjektivnim vyznamem
konkrétnich zazitkt, udalosti a stavt, které subjekty zakusily. Cilem je porozumét tomu, jaké
to z perspektivy daného Clovéka je byt tim, kym je (Smith & Osborn, 2008). Tato metoda se
zdéa velmi vhodna pro uziti v psychologii zdravi (Smith et al., 1999). IPA studie se obvykle
zaklada na intenzivni a podrobné analyze pfibéhti pomérne€ malé skupiny osob. Jejich vypravéni
ma povétsinou formu ¢astecné strukturovanych rozhovort, diskusnich skupin na urcité téma,
nebo denikd. Nasledovna analyza pak identifikuje urcité vzorce vyznama, které jsou popsany
podle témat (Larkin et al., 2003). V nasledujicich dvou podkapitolach popiSeme analyzu IPA

podrobnéji.

11. 2. Interpretativni fenomenologicka analyza

Vyzkumnym zamérem interpretativni fenomenologické analyzy (interpretative
phenomenological analysis, dale jen IPA) je porozuméni zité zkuSenosti ¢lovéka. Pomaha
detailné prozkoumat, jak ¢loveék utvafi vyznam své zkuSenosti, coz nam umoziiuje porozumet
jednotlivé udalosti nebo procesu — fenoménu (Smith et al., 2009). V protikladu k tradi¢nim
kvantitativnim vyzkumnym perspektivam v psychologii vede IPA k porozuméni zkuSenosti

¢lovéka na idiografické trovni se zaujetim pro to, jaky vyznam pfisuzuje své zkuSenosti urcity
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cloveék v urcitych podminkach ¢i situaci a jaka je podoba tohoto procesu nabyvani vyznamu
(Koutna Kostinkova & Cermak, 2013). Je vhodnou perspektivou, z niz mtzeme pohliZet
na kvalitativni data, jestlize chceme popsat a interpretovat zpusob, jakym nositel zkuSenosti,
kterd nas zajima, pfisuzuje této zkuSenosti vyznam. OsvédCuje se také v ptipadech, kdy je
pfedmétem vyzkumu neobvykla skupina, situace nebo zdroj sbéru dat (napf. zkuSenost

pecujicich o nemocné po mozkové mrtvict).

Vyzkumna otazka se v IPA pta, jak urcity jednotlivec nebo skupina vnimaji ¢i prozivaji
urcitou situaci, s niz jsou konfrontovani, a jakym zptusobem této zkuSenosti pfisuzuji smysl
(Smith & Osborn, 2008). Priméarni vyzkumna otazka v IPA obvykle nevychazi ze studia
literatury k danému tématu, i kdyz teorie mize pomoci identifikovat téma, které dosud nebylo
zkoumano, a také mize prinést dulezité informace o budoucich respondentech vyzkumu (Smith

et al., 2009).

IPA studie obvykle pracuji snizS§im poctem respondentd. Vzhledem k povaze
fenomenologického vyzkumu, kterou je detailni analyza zkuSenosti, je smysluplné zaméfit se
na mens$i pocet participanti (pfipadné na jednoho Clovéka) dobie reprezentujici zkoumany
fenomén (Larkin et al., 2003). Podstatnou zasadou vybéru respondentti je homogenita vzorku.
Klicovym pozadavkem vSak zistava, aby respondenti dobfe reprezentovali dany fenomén
(téma), ktery nas zajima, coz klade narok navyzkumnika, aby peclivé vybral takové
participanty, ktefi jsou nositeli daného jevu, ¢i jej ,,produkuji® (Smith, et al., 2009). Je tedy
piirozené, ze v IPA ma volba respondenti obvykle povahu zamérného vybéru, v némz jasné
definujeme okruh lidi, pro které bude nase vyzkumna otazka relevantni (Smith & Osborn,

2008).

V prubéhu analyzy se muze stat, ze vzhledem k tématu studie je pfipad jednoho
respondenta natolik detailni a bohaty, ze je vhodné prezentovat jej jako ptipadovou studii. [PA
vychazi z toho, ze kazdy detail pfipadu nas pfivadi blize k vyznamnym aspektim sdileného
fenoménu a osvétluje jeho dimenze (Smith, 2004). Ptipadova studie nabizi moznost dozveédét
se hodné o konkrétnim jedinci ve specifickém kontextu, stejn€ tak zaméfit se na razné aspekty

zkusSenosti daného jedince.

Vzhledem k fenomenologické povaze IPA je dulezité, aby tvorba dat probihala
zpusobem, ktery poskytne bohaty a detailni popis respondentovy zkuSenosti v prvni osobé.
Utelem sbéru dat je vstoupit do svéta udastnika vyzkumu (Smith et al., 2009). Nejéastdji

pouzivanou metodou sbéru dat v IPA je polostrukturovany rozhovor.
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Cilem analyzy v IPA je formulovani témat, kterd zachycuji podstatu fenoménu, jenz je
predmétem vyzkumu (Willig, 2001). Ackoli Smith et al. (2009) zdiraziuji, Ze neexistuje
spravny nebo Spatny zpusob vedeni analyzy, zaCateCnikim nabizi postup, ktery je
strukturovany a jednoznaény, a pomaha tak redukovat pfipadnou uzkost, jez mize byt vyvolana

v prubéhu analyzy mnohozna¢ného vyzkumného materialu.

11. 2. 1. Obecny analyticky postup pri pouziti Interpretativni fenomenologické analyzy

Obecny analyticky postup IPA lze popsat nasledovné (dle Smith et al., 2009):

0. Reflexe vyzkumnikovy zkuSenosti s t¢ématem vyzkumu

Je mozné jej vnimat jako nultou fazi v procesu analyzy. Abychom byli schopni pracovat
ve fenomenologické perspektivé a zarovenn byt jako vyzkumnik transparentni v celém
vyzkumném procesu, je uziteCné reflektovat, jaky vztah mame k tématu vyzkumu. Soucasti
toho je nejen uvédomeéni si vlastni motivace pro praci s danym tématem, ale i vlastnich
prekoncepci souvisejicich s tématem. Reflexe vlastni zkuSenosti s tématem piedstavuje
predev§im nastroj uvédomeéni si interpretativni role ve vyzkumném procesu, diky némuz jsme

schopni uzite¢né pracovat s daty a zajistit pritom validitu nasi analyzy.

1. Cteni a opakované Cteni

Prvni krok analyzy ptedstavuje podniceni aktivniho zdjmu o data. Vyzkumnik by mél
byt pfiméfené zaujat ,,ptipadem®. Chceme veédét, jaké to je, byt v respondentové kuzi a divat se
na svét jeho o¢ima. Kromé opakovaného ¢teni prepisu rozhovoru muze byt uzitecné znovu si
poslechnout nahravku, protoze hlas respondenta mize vyzkumnika jeSt€ vice vtahnout

do pripadu.

2. PocateCni poznamky a komentare

Nasleduje nejdetailnéjsi Cast analyzy, ktera vyzaduje vyzkumnikovu plnou otevienost
vuci datim. To znamena nezavrhovat zadné ¢asti vyzkumného materialu a vyuzivat schopnost

zabyvat se sebemensim a zdanlivé vedlej§im detailem jako aspektem zkoumaného fenoménu.
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Dovoluyje zachytit vSe, co je v textu vyznamné a zajimavé. V podstaté neexistuji pravidla, na co
bychom se ve svych komentafich méli zaméfit. Cilem je tvorba komplexnich a detailnich
poznamek k datim, ktera maji deskriptivni povahu a diky kterym zistavame blizko

respondentova vidéni svéta.

Jednou z moznosti, jak vytvaret pocateCni poznamky, je pii ¢teni nejprve podtrhavat to,
co povazujeme za vyznamné, a az poté pro kazdy podtrzeny text najit vhodny popis. Nebo
jednoduse zaznamenavat vSe, co se nam jevi dulezité jiz pfi prvnim Cteni textu. Opét plati

dulezité pravidlo kvalitativni analyzy: text ¢teme opakované.

3. Rozvijeni vznikajicich témat

V této fazi redukujeme objem dat a naSich poznamek prostfednictvim formulovani tzv.
rodicich se témat. Tento krok vyzaduje zménu analytického premysleni — pracujeme vice
s vlastnimi poznamkami a komentafi nez s pivodnim piepisem textu. Cilem této faze je pretavit
ptedchozi poznamky do vystiznych témat, ktera zachyti podstatu respondentovy zkuSenosti.
V této fazi neni nutné, aby vyrazy byly definitivni ale mély by vyjadfovat podstatu témat, ktera

jsme identifikovali.

4. Hledani souvislosti napfi¢ tématy

Po zformulovani témat se lze zacit s mapovanim jejich vzajemného propojeni, tedy
zpusobu, jakym se k sob€ vztahuji. Nyni je namisté vratit se na zacatek analyzy — v kontextu
jiz provedené analyzy je mozné uvidét téma v novém svétle. Neni nezbytné pouzit vSechna

témata, néktera muzeme vyloucit, napiiklad proto, ze se nevztahuji k vyzkumné otazce.

Z nékterych témat se pfirozené stanou témata nadfazena nebo hlavni, jind témata se
propoji v jedno. Tématim spadajicim do jedné oblasti davame nadiazené jméno. Vysledkem
této faze tedy muze byt seznam nadfazenych témat s podtématy, ktera se pod né (kolem nich)

shlukuji podle naseho interpretacniho klice.

Kritériem pro zafazeni témat do konecného seznamu je nejen Cetnost jejich vyskytu

v datech, ale také jejich bohatost a schopnost osvétlovat danou zkuSenost.
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5. Analyza dal§iho ptipadu

Viz vySe (opakovani fazi 1 az 4).

6. Hledani vzorct napfic pripady

V tomto kroku propojujeme jednotlivé analyzy. Klademe si otazku: Jaka je mezi
zkuSenostmi nasich respondentti souvislost? Jak téma z jednoho pripadu osvétluje jiny pripad?
Které ztémat napfi¢ analyzami vystupuje jako nejsilnéj§i? V kontextu ostatnich pfipada
muizeme vidét, co jsme predtim nevidéli, a néktera témata tak bude nutné revidovat Ci
pfejmenovat. Diky tomu, ze si uvédomime vyznam nekterého tématu, které se stane

nadfazenym, miZeme posunout analyzu na teoreti¢téjsi uroven.

Zasadnim mistem v analytickém procesu IPA je interpretace. Obecné v interpretaci
jdeme ,,za“ to, co se v textu bezprostfedné objevuje, za zjevny obsah textu (Smith et al., 2009).
Interpretace podle IPA je uzce zakotvena v textu a piiznava, ze je to vzdy vyzkumnik se svym
zivotnim kontextem, kdo je jejim autorem. Shinebourne (2011) uvadi, ze kazda interpretace je
svym zpusobem konceptualizovana v predchozi zkuSenosti, a proto nemuze byt bez
predpokladu — je skryta v tom, co uz mame, zname, co jsme vidéli. Analyza provadéna vice
vyzkumniky zajistuje, ze interpretace je daveéryhodna, ale neni to jediny zpusob, jak kredibility
dosahnout (Smith et al., 2009). Z pohledu IPA je vérohodna ta interpretace, ktera je zalozena
predev§im na vyrazech, jejichz autorstvi patfi respondentovi, a je dolozena pfimymi citacemi
Pringle et al. (2011) zduraziuji, ze v IPA interpretujeme respondentovo piesvédCeni

a akceptujeme jeho pribéh.

11. 3. Vybér ucastniku vyzkumu

Utastniky jsme oslovili ve spolupraci s Ceskou hemofilickou spolednosti a
hemofilickymi centry ve specializovanych zdravotnickych =zafizenich za wuziti metody
ucelového vzorkovani (Rubin & Babbie, 2005)., tedy techniky znamé také jako nendhodny
kvalitativni vybér (Teddlie, & Yu, 2007). Ugelové vzorkovani se zaklada na vybéru subjekta
na zakladé urcitého cile, tedy nikoliv na vybéru ndhodném (Tashakkori & Teddlie, 2003). Aby

bylo mozné provést detailni analyzu vSech ucastnikd, doporucuje se, aby byla IPA aplikovana
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na malou, homogenni skupinu dvou az 22 tucastniki (Creswell, 2012; Smith et al., 2009).
Kritérii zatazeni do této studie byl vék nad osmnact let a diagnoza tézké hemofilie A ¢i B s nebo

bez inhibitort.

Potencialni ucastniky oslovil bud’ jejich oSetfujici lékaf nebo predseda Ceské
hemofilické spoleCnosti, protoze timto postupem jsme meéli nejlep§i pravdépodobnost, ze
oslovime osoby, které spliiuji nase kritéria a budou ochotné spolupracovat. Nas finalni vzorek
se sestaval z péti dospélych muzi, z ¢ehoz Ctyfi méli hemofilii typu A s inhibitory a jeden
hemofilii typu B bez inhibitorti. V&ichni uastnici byli osoby &eské narodnosti Zijici v Ceské
republice. V nasledujicim textu je jejich identita chranéna pseudonymy. Pro podrobnéjsi

informace o ucastnicich studie, viz Tabulka 1.

Tabulka 1 Informace o ucastnicich vyzkumu

Pseudonym |Vék Hemofilie

Jan 44 A s inhibitorem

Pavel 67 B bez inhibitoru

Petr 26 A s inhibitorem

Milan 44 A s inhibitorem

Adam 63 A s inhibitorem
11. 4. Postup

Kdyz byli potencialni ucastnici osloveni ohledné iCasti na této studii, byli informovani
ojejich cilech a predem jim byl poskytnut rozpis rozhovora. Méli dost asu na dopliujici otazky
ohledné vyzkumu. Ti, kdo s Gc€asti souhlasili, byli pozvani bud’ do nemocnice anebo navstiveni

doma, kde s nimi byl proveden castecné strukturovany pohovor.

IPA pohovory maji formu jedné ¢i dvou klicovych otazek, na které navazuje nékolik
podotazek. Tyto podotazky zuzuji téma rozhovoru, ale poskytuji prostor i pro dalsi otazky
(Creswell, 2003). Badatel¢ provadéjici kvalitativni vyzkum cCasto uzivaji oteviené otazky,
protoze ty davaji subjektim véEtsi moznost zabyvat se n&akym tématem do vétsi hloubky

(Smith et al., 2009; Alase, 2017; Creswell, 2012).
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Pted koncem rozhovoru byli ti¢astnici znovu upozornéni na to, ze maji pravo ze studie
vystoupit. VSichni Gcastnici podepsali informovany souhlas a dostali kontaktni informace na
vyzkumnika. Za ¢as, ktery stravili hovory, dostali penézitou nahradu. Rozhovory trvaly 55 az
104 minut a nahravany byly na diktafon Sony. Protokol studie byl schvalen etickou komisi
Institutu socialniho zdravi Univerzity Palackého. Identita ucastnik(i byla chranéna tim, ze
veskeré informace ve studii uzité byly anonymizovany a ucastnici jsou zmifiovani pod
pseudonymy. Audionahravky a pfepisy rozhovori byly bezpecné ulozeny v souladu
s prislu§nymi pravnimi predpisy. Veskeré postupy se fidily platnymi ¢eskymi a evropskymi

zakony a predpisy o ochrané osobnich udaji (GDPR).

11. 5. Analyza rozhovoru

Béhem prvni Cetby prepisi rozhovort jsme zaznamenali vSechna témata tykajici se
psychické odolnosti. Sledovali jsme vSechny vyroky, které se tykaly cehokoliv, co osobam
s hemofilii pomaha zvladat problémy provazejici jejich onemocnéni at’ uz zdravotni problémy
nebo problémy jiného charakteru. V prvni fazi analyzy jsme se soustfedili na konkrétni vyroky
ucastnikd v oblasti psychické odolnosti. Po hlubsi analyze prepist jsme tyto vyroky seskupili
podle jejich vyznamu ke dvéma hlavnim tématim ktera vzesla z této analyzy — socialni opote
a resilienci. Kazdy prepis byl analyzovan nezavisle dvéma autory, ktefi se drzeli stejného
postupu. Vyroky tykajici se resilience byly shromazdény to Tabulky 3 (viz oddil Vysledky).
Vyroky tykajici se socialni opory byly dale klasifikovany podle toho, kdo ji poskytuje, jakou
ma konkrétni podobu a v jakych situacich je poskytovana. Tyto vysledky jsou predstaveny
v Tabulce 2 (s komentarem a priklady, viz oddil Vysledky).

Vyznamnym tématem, které autofi puvodné nechtéli zamérné sledovat a které bylo ve
vypovédich respondent hojné zastoupeno se ukazala problematika komplexni péce o osoby
s hemofilii v Ceské republice. Jednalo se o konkrétni piiklady problematickych oblasti
v systému péce. Tyto poznatky jsme také zaznamenali a déale zpracovali formou pfipadové

studie.
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12. Vysledky

Analyza ukazala, ze osoby s hemofilii v naSem vzorku povétSinou spoléhaji na dva
hlavni zdroje, které jim pomahaji vyrovnavat se se svou nemoci, a sice socialni oporu jako

vnéj§i faktor a resilienci jako faktor vnitini.

12. 1. Sit’ socialni opory osob s hemofilii

Analyza ukazala, kdo poskytuje socialni oporu, v jakych situacich a jakym zptisobem. Pfislusna

Cast analyzy je proto strukturovana odpovidajicim zptisobem.

Tabulka 2 Hlavni poskytovatelé socialni opory osobam s hemofilii

Hlavni poskytovatelé socialni opory osobam s hemofilii

Primarni rodina (rodice, sourozenci)

Sirsi rodina (prarodice, vnoucata, tchan a tchyné, §vagr a Svagrova)

Manzel, manzelka

Experti (psychologové, 1ékati a poskytovatelé zdravotni péce, ucitelé)

Pratelé

Nejdalezit€jsim faktorem v tomto okruhu je pomoc, kterou osoby s hemofilii
potiebuji v souvislosti se zdravotnimi komplikacemi plynoucimi z jejich nemoci. Tyto potieby
pak urcuji vSechny vySe zminéné formy socialni opory. Sit’ socialni opory zahrnuje vSechny
osoby zminéné v Tabulce 2. Blizka rodina naptiklad pomaha s cestami do Skoly a s podavanim
koagulacniho faktory. Manzelka zachranila manzelovi zivot, kdyz si vSimla zivotu
nebezpecného nitrolebe¢niho krvaceni. U jiného ucastnika byla manzelka zdrojem smyslu

zivota v dobg, kdy byl pacient ve velmi Spatném zdravotnim stavu a uvazoval o sebevrazdé.

Pokud jde o odborniky, psychologové hraji kli€ovou roli tim, ze poskytuji informace a

oporu a naslouchaji béhem 1écby, zvlasteé v dob€ kolem operaci, k nimz je nutné prikrocit
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v souvislosti se zdravotnimi komplikacemi. Ucitelé mohou pomoci s integraci hemofilickych
déti a mladeze do skupiny vrstevniku, ale i pfi sportovnich a spoleCenskych aktivitach, z nichz
jsou osoby s hemofilii ¢asto vylouceni kvili obavam o jejich zdravi. Lékafi a zdravotni sestry
poskytuji oporu tim, ze s pacienty oteviené mluvi o jejich nemoci. Osoby s hemofilii museji
mit moznost vyjadrit své nazory, mluvit o svych obavach a sdélovat své emoce. Zajem o
pacienta je dualezity a v ramci zdravotni péce je snadné jej poskytnout. Osoby s hemofilii

pottebuji mit doma léky, které uzivaji podle potfeby. To jim dava pocit svobody.

Pratelé pomahaji v oblastech, kde jsou osoby s hemofilii omezeny svou nemoci:
kamarad naucil syna osoby s hemofilii jezdit na kole, jiny kamardd pomahd s pfevazem
krvacejici rany.

Rodina, tedy priméarni 1 §irsi rodina a manzelky, poskytuje osobam s hemofilii emocni
stabilitu, pomoc a oporu pii zdravotnich komplikacich, k nimz dochazi v disledku jejich
nemoci, vizi budoucnosti diky détem a vnoucatim, smysl zivota v dobach krize, pocit zivotniho

uspokojeni, ale i pomoc s péci o déti.

12. 1. 1. Vybrané priklady fungovani socialni opory

1. Priméarni rodina (rodice; sourozenci)

Pavlova sestra se starala, aby neztratil kontakt s nemocnou matkou, po jeji smrti Pavla

zaopatfila.

Na svoje sourozence jd nedam dopustit. Ja jsem mél uzasny détstvi. Ta nejstarsi sestra mé
dokonce vozila do nemocnice, protoze maminka to uz tézko snasela. Ona zaridila, Ze mé vzali
do ustavu (Residencni zarizeni pro osoby s hemofilii, Bojkovice) kdyZz maminka zemrela.

(Pavel:25)

Petr a Milan potiebovali predev§im pomoc se zdravotnimi komplikacemi, které nastaly v

dusledku hemofilie.
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Nemohl jsem chodit ani ze Skoly pésky. Vozila mne tenkrdat babicka na kole. (Petr:46)

Moznosti samo-aplikace si nechdvam jen na dobu, kdy jsem pryc z domova, na dovoleny, na
wleté. Jinak dochdazim na pomoc druhych osob. Dochdzim do Ustavu hematologie a krevni
transfiize anebo mé mama aplikuje doma. Zvazuji, Ze do aplikace zapojim i svoji Zenu, kterd je

vystudovand zdravomni sestra. (Milan:70)

2. Sirs§i rodina (prarodiCe; vnoucata; tchan a tchyné; Svagr a Svagrova)

Sir§i rodina pomohla Pavlovi s pé¢i o malé dité a v piipadé zdravotnich komplikaci

zpusobenych hemofilii. Vyzanmny je take citovy vztah, ktery ma Pavel ke své tchyni.

Rodice nam s malym v kojeneckém véku dost pomohli. Moje Zena je ze ctyr déti a jeji maminka
ndam pomohla. Ja jsem si ji tolik vazil, Ze jsem ji vidycky rikal RuZencina maminka, nikdy jsem

nepouzil slovo tchyné. (Pavel:28)

Jednou jsme jeli s détmi na vylet, pri nastupovani do auta jsem si zranil koleno a mysleli jsme,
Ze se nikam nepojede. ManzZelka ma tak hodného bratra, Ze prijel a na ten vikend s nami jel.
Celé tri dny se o manzelku (kterd je odkazand na vozik) staral a ja jsem mohl obkladovat a
ledovat koleno a brat prdsky na bolest, abych se vyspal. To jsme jeli jenom diky tomu, Ze

manzelka ma uzasnou rodinu. (Pavel:32)

Adamovi poskytuje Sirsi rodina citové zazemi, podporu a pomoc. Duilezity je pro néj silny

citovy vztah s tchyni a vnoucata, kterd mu poskytuji otevienou budoucnost.

Co se tyce pribuzenstva (ze strany manzelky) tak jsem mél velké Stésti. Z prvniho manzelstvi
méla syna. Nyni Ziju v jeho domé. Vztahy s nim jsou vzorovy, takovy, jaky by mély byt v pokrevni
rodiné. Chovaji se ke mné uplné bajecné. Pomdhaji, jak miiZou a kdyz néco nezvidadnu, tak mi

pomiizou. Syn i snacha uz majivelky déti. Kdyz néco potrebuju tak taky hned prijdou a pomiiZou.
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Nebo sami prijdou: ,, Dédo, nepotiebujes néco? *“ TakzZe v tomhle jsem to vyhrdl. Tak to je vyhra
v loterii. (Adam: 82)

Opravdovou mamu jsem naSel az tady. To byla maminka moji manzelky. My jsme se, kdyz to
tak reknu milovali. Ona mi jednu vekla, Ze jsem jako jeji syn. On zahynul pri autonehodé. Ona

mi Fekla, Ze jsem ji ho nahradil. Ona byla potom moje maminka. (Adam:81)

Prdl bych si byt tady (na svété) co nejdyl a uzivat si vnoucat a uz mam i pravnouce. (Adam:88)

3. Manzel; manzelka

Pavel s Adamem popisuji pomoc svych manzelek, ktera obéma zachranila zivot. Pavlovi ptimo,
kdyz jeho zena rozpoznala cévni mozkové krvaceni zpisobené hemofilii. Adamovi poskytla
smysl zivota ve chvili, kdy v dusledku zdravotnich komplikaci zptsobenych hemofilii uvazoval

o tom, ze ukonci svij zivot.

Jesté mi nebylo ani padesdt ctyri let a prodélal jsem cévni mozkovou prihodu. Moje Zena si
pravidelné cetla hemofilicky zpravodaj, kde bylo jednou popsané cévni mozkové krvdceni. Ona
mé diky tomu ¢lanku tehdy zachranila Zivot. Ona tehdy rozeznala, Ze mdam pravdépodobné cévni

mozkové krvaceni. (Pavel: 31)

Meésic jsem lezel v umélém spanku a kdyz mé potom probrali a zacal jsem si uvédomovat, zZe
mdm vyvod a ranu na briSe, kterd se nehoji, tak jsem o tom uvazoval. Spradal jsem i dopis na
rozloucenou pro manzelku. A pak jsem si rekl neblbni, vzdyt jsou na tom lidé daleko hiir'. Hlavni
Je, Ze zijes i kdyz to bude mit urcity omezeni. Zijes, mas hodnou Zenu, mas pro koho tady bejt.

A tak jsem tyhle mySilenky zapudil. (Adam:87)

Milan proziva ve druhém manzelstvi nejstastnéjsi obdobi svého zivota.
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Ale potom jsem si shodu ndhod nasel svou soucasnou manzelku, nebo jsme se tak néjak nasli
diky nasim spolecnym znamym a od té doby zazivam nejstastnéjsi obdobi svého osobniho Zivota.

(Milan:68)

4. Experti (psychologové; 1€kati a poskytovatelé zdravotni péce; ucitelé)

Osoby s hemofilii potfebuji relevantni informace o své nemoci a moznostech 1écby. Potrebuji
take podporu a moznost sdileni svych obav pred Castymi zdravotnimi zakroky, které podstupuyji.

Tuto oporu nachazi u psychologt.

Konsultoval jsem to s pani psycholoZkou. Prisla za mnou vecer pred zdkrokem. Jd jsem ji iekl,
co jsem potieboval a trosku se mi ulevilo. Tady pri takovych zdkrocich je dobrd konsultace

s psychology, aby clovék mohl byt trosku klidnéjsi. (Jan:7)

Chybi mi Zena, 7esil jsem to i s pani magistrou (psycholozkou). Kdyz jsem ovdovél mél jsem
takové sebevrazedné iimysly. Ona mi to vysvétlila. Rekla: ,, Pane Pavle, Vy to musite prijmout,

a dokud to neprijmete, tak se s ti m bude bojovat. (Pavel:40)

Hlavni aloha ucitelti je pomoci osobam s hemofilii co nejvice se zaclenit do tfidniho kolektivu

sportovnich a spoleCenskych aktivit 1 pfes mozna zdravotni rizika.

Nastésti jsme méli tu vyhodu, Ze ve Skole asistoval pani ucitelce pan ucitel Novdk a ten pro mé
vzdycky dokazal vymyslet néjakou zabavu v dobé, kdy byl télocvik, abych se zabavil a nemusel

na to myslet. Nase pani ucitelka domluvila, Ze jsem mohl chodit alespor na rozcvicku. (Petr:45)

Na druhém stupni jsem potkal pana ucitele Cecha. Bral mé jako absolutné normalniho ¢lovéka.
Tam skoncily predsudky. Reditel sice nechtél abych jel se skolou do Prahy, ale pan ucitel Cech
to prosadil. Taky prosadil, aby se mnou rodice nemuseli jezdit na Zadné vylety. Dodnes je pan

ucitel Cech nejen pan ucitel, ale reknéme pritel. (Petr:48-49)
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Diky domluvé s 1ékafem mohl mit Milan léky doma a aplikovat si je sam, coz bylo v tehdejsi
dobé velmi neobyklé a toto rozhodnuti mu dalo svobodu. Milan take oceriuje ochotu 1ékara

oteviené komunikovat o svych nazorech, problémech a pocitech.

Po dohodé rodicui s velmi progresivnim hematologem jsem mohl mit preparaty k lécbé doma.
Nemusel jsem dochazet do nemocnice a od ctrndcti let jsem se naucil pichat si sam injekce, coz

mi dalo velkou miru svobody. Moznost cestovat a prozZivat zZivot plnohodnomé. (Milan:66)

Nebyl jsem uiplné typickej hemofilickej pacient, kterej by vyriistal po nemocnicich. A mél jsem
Stésti na osetrujici lékare. Byl to jeden pan profesor, velkd postava cCeské détské hematologie.
Kdyz videél, Ze pacient premysli o své nemoci, nechdval mu prostor pro vyjddreni svych
ndzorii...Potkal jsem se uz s mladsi generaci lékarii a s nimi byla komunikace vidycky bez
problémii. Nemél jsem Zadny bariéry. Zadny pocit, Ze se s nima nemiizu o nécem bavit, nebo Ze

mam svoje problémy a pocity néjakym zpusobem maskovat a tutlat. (Milan:69)

Adam ocefiuje zdjem oSetujiciho 1ékare o jeho osobu a jeho dosazitelnost v pripadé nahlé

potteby.

Pristup lékarii je uplné perfekmi. Zvlast ti hematologové. Kolikrat mi sam primdr zavola, jak
se citim, jestli se néco nedéje, jestli mam doma dost koncentratui. Sam od sebe. Také mi
poskytnul své telefonni cislo, pro pripad, Ze by se mi néco délo. Muzu mu kdykoliv zavolat.

Takze vztah s lékari je perfekmi. (Adam: 79)

5. Pratelé

Také pratelé pomahaji osobam s hemofilii pfedevsim s komplikacemi zpisobenymi jejich
zdravotnim stavem. Milan v disledku onemocnéni nemohl ucit syna jezdit na kole. Adam mj.
$éf klubu télesné postizenych Sachista se jiz Sest let potyka s pooperacnim defektem na bfiSe,

ktery musi byt denné pievazovat pod odbornym dohledem.

74



Potrebovali jsme naucit starSiho syna jezdit na kole, takze kamardd pomohl s tim, Ze za nim
béhal a on se to naucil velmi rychle a ted se téSime spolu jesté na to, az ja si poridim kolo a

budeme moct spolunékam jezdit. (Milan:71)

Ja nemohu vyjet nikam na vic nez na jeden den, pokud nemdm zajisténé tyhle prevazy. Sdm si
to neprevazu, nevidim na to. Pokud chci nékam jet musim mit zajisténou osobu, kterd to umi
prevazat. Druhého zdri jsem odjel do Beskyd na Sachovy turnaj a desatého jsem se chitél
vrdtit...V pondéli jsem odehral druhé kolo turnaje a v utery jsem se musel vratit. Jindy jela
s nami maminka jednoho hrdce, ktery je po mozkové obrné upoutdn na vozicek. Ona je
zdravotni sestricka a pred lety mi sama nabidla, Ze kdybych chtél jet, Ze se tam o mé postard.

(Adam:78)

12. 1. 2 Socialni opora poskytovana osobami s hemofilii

Necekanym zjisténim nasi studie byla skuteCnost, Ze si osoby s hemofilii pfeji
poskytovat socialni oporu ostatnim, tedy nejenze oporu potiebuyji, ale také ji chtéji poskytovat.
Ve srovnani s lidmi s jinymi nemocemi ¢i problémy se mozna jejich vlastni zdravotni potize
nezdaji tak velké a nepfekonatelné, coz jim pomahd vyrovnavat s vlastni nemoci.
V nasledujicim prikladu popisuje Jan jak podporuje kamarada, ktery je po operaci na parietalni

vyziveé, v dalsim ptikladu popisuje Pavel, jak pecuje o manzelku ktera trpi svalovou distrofii.

Ja se ho snazim podporit, pomdhdm mu v tom, Ze se ho snazim vyslechnout v ndazorech,
které mdm podobné jako on. Snazim se mu takhle alespori pomoct. Ja sam mu pomoc nemiizu,

tak alespon néjakou dobrou radou a utéchou. (Jan:22)

Ja jsem byl citové strasné vazanej na zenu. Pro mé byla moje Zena vSechno (zemrela
pred dvéma lety). Podle toho jsme i Zili. Ja jsem devadesat procent svého casu vénoval péci o

ni. Vedl jsem domdcnost, fyzicky jsem ji pomahal od koupani po prevlikani a presazovdni na
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invalidni vozik... Méla takové onemocnéni, ze kdyz prestala chodit, tak jsem ji kazdé rano zvedl

a postavil k lince a ona se o ni oprela. Casem prestala chodit tiplné. (Pavel:38)

Pavel popisuje jak mu pomoc druhému umoziuje nahlédnout vlastni onemocnéni jako méné

zavazné a lépe snesitelné.

Jednou mé zacal bolet loket, ale Zené jsem to nerekl. VSimla si toho a zeptala se: ,, Tebe
berel loket, Ze.? “ A ja Fikam: ,,Ale ne. ““ ProtoZe mé pred ni byla hanba, kterd si, s odpusténim,
neutre ani nos, si narikat, ze mé boli loket... Diky tomu jsem asi sndSel svou nemoc, protoze
Jjsem mél vedle sebe partnerku, ktera na tom byla mnohem hiii nez ja a jd jsem byl jediny kdo ji

mohl pomoct. Ja jsem nemél cas na to, si narikat. (Pavel: 40)

12. 1. 3. Negativni zkuSenosti se vztahy

Kvili vaznym zdravotnim obtizim mivaji osoby s hemofilii negativni zkusSenosti se
vztahy. V naSem vzorku se otec jednoho ze subjektti nevyrovnal s nemoci svého syna a rodinu
opustil, zatimco v dal§im pfipadé to byla matka, kterd od rodiny odesla. Dvé manzelstvi se
rozpadla, protoze zdravé partnerky nebyly schopné vyrovnat se s komplikacemi plynoucimi
z nemoci partnera. Jeden muz s hemofilii mél problém najit si partnerku, protoze se zeny pftili§
obavaly jeho zdravotniho stavu. Doslo i k pfipadim socialniho vylouceni, kdyz ucitelka
nechtéla mit ve tfidé dité s hemofilii, jelikoz se pfili§ obavala o jeho zdravi. V nasledujici Casti

uvadime vybrané ptiklady negativnich vztahovych zkusenosti osob s hemofilii.

Petra opustil v disledku problému s hemofilii vlastni otec. Na zakladni skole trpél vyloucenim
z tfidiho kolektivu. Je pro n¢&j také tézké navazat partnersky vztah, protoze divky se jeho

onemocnéni boji.
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Otec se s mou nemoct nikdy nesmiril. Skoncilo to tak, Ze se rodice rozvedli. Ted to bude pres
sedm let, co jsme se s otcem nevidéli a neztratili kolem sebe ani slovo. A je to tak mozna i lepsi.

(Petr:45-47)

V paté tridé mé pani ucitelka Zelend zamykala do kabinetu télocviku, abych neSel ven a nedostal
treba micem béhem vybijené. Vtipna perlicka je to, Ze tam okolo byly mice, S$vihadla,

hokejky ... Takze se tam mohlo stdt cokoliv. (Petr:48)

To muzu vyjadrit naprosto presné. Cituji jednu konkrétni osobu, kterou nebudu jmenovat:

., Petre, ty jsi hodny kluk, ale radéji ne, ja bych se bdla. “(Petr:61)

Milan i Adam jsou rozvedeni. Obé manzelstvi ztroskotala, protoze zdravi partnefi nezvladli

problémy zpusobené jejich nemocemi:

Prvni manzelstvi skoncilo jednak proto, Ze jsme s moji prvni Zenou nemohli mit dité a také proto,
Ze Zena nevidéla dobrou perspektivu naseho souZziti z hlediska mého zdravotniho regresu. Pred

osmi lety jsme se rozvedli. (Milan:68)

Prvni manzelce zpocdtku moje nemoc nevadila, chtéla to zviddnout. No ale postupem casu, kdyz
Jjsem treba tri nebo ctyri tydny lezel a nemohl jsem nic, nemohl jsem se postavit, tak to dopadlo

tak jak to muselo dopadnout, prosté to nezviddla. (Adam: 78-80)

Adamovu rodinu opustila matka.

Nasi se rozvedli, kdyz mi bylo trindct. Moji mladsi sestie bylo jedendact a starsim bratriim bylo
sedmndct, osmnact a devatenact. Nasla si jiného chlapa a odesla od nas. Védéla, jak jsme na
tom s bratrem zdravotné Spatné a nechala nas tdtovi na krku. Tata se o nds staral. Byl strasné
hodnej a pracovitej. Myslim si, Ze nds dobre vychoval. Ani jsme nestdli o to, matku videét. Je to

smutny a oSklivy to Fict, ale pro mé to tim padem prestala byt mama. (Adam:80)
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12. 2. Resilience

Nize uvedené vyroky sveédcici o resilienci ukazuji na nékteré z vnitinich mechanismd,
diky nimz se osoby s hemofilii vyrovnavaji s problémy zpisobenymi jejich chorobou.
Vypovidaji o vnitinich postojich k nemoci. Tabulka 3 predstavuje shrnuti obsahu téchto postoja

v naSem vzorku.

Tabulka 3 Resilience: vnitini postoje osob s hemofilii k jejich nemoci

Resilience - vnitini postoje osob s hemofilii k jejich nemoci
Existuji 1 hor§i nemoci nez Hemofilie.
I v tézké situaci se da zit.
Nemohu vyhrat, ale budu bojovat.
Mam nadé¢ji, ze ptijde nova, snadnéji aplikovatelnd 1écba.
Jsem aktivni v kontaktu s lidmi, mam své zajmy.
Nemyslim na to nejhorsi, co mé€ muze potkat.
Jsem omezen jen v néCem. Pokud dodrzim rady 1ékaii, mohu zit
plnohodnotné.
Zodpoveédnost a samostatnost me Cini svobodnym.
Nepropadam sebelitosti. Nepozaduji od svého okoli soucit a benefity.
Jsem optimista.
Nemoc ke mné patfi, nemohu mit vSechno.
Trvalé zdravotni nasledky jsem piijal i kdyZz s obtizemi. Patfi to ke mné&.
Neobavam se problému, protoze mozna ani nepiijdou.

Nasledujici citace ukazuyji, jak se diky resilienci dokazi pacienti trpici hemofilii vyrovnavat
s komplikovanymi vztahovymi i1 zdravotnimi situacemi. Jak dokazi pozitivné zpracovat

ambivalentni a mnohdy velmi t€zké zivotni situace.

Janovi pomaha zvladat zivot s hemofilii védomi toho, ze existuji také nemoci, které mohou

mnohem vice zasahnout zivoty jinych lidi.
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Ten udeél je fakt tézkej a pak si clovek miize rict, Ze jsou horsi nemoci, Ze jsou na tom lidi

hur. (Jan:20).

Pavel srovnava své onemocnéni hemofilii se svalovym onemocnénim své manzelky. Své
onemocnéni subjektivné vnima jako lehci, protoze jeho zdravotni stav se po fazich zhorSeni
muze opét zlepSovat. Zvladat svou nemoc na psychické urovni mu pomaha také védomi, ze
existuji 1 vazn€jsi nemoci nez hemofilie a také presvédCeni, ze i se Spatnymi kartami se da hrat.

Tedy zivot nemiZe prozivat naplno, ale jde se s smifit i s tim.

Je to takové onemocnéni, zZe si ten nemocny clovék nemiiZe ani upravit viasy. Neda ruku
do vyse svého obliceje bez toho, aniz by si ji oprel o stul. Takze ja vZdycky Fikam, Ze ja su takovej

vozickdr, kterej z toho vyskoci, ale moje Zena z toho nikdy nevyskocila. (Pavel: 36)

VZdycky kdyz si zacnu Fikat, Ze je vSechno Spatné, tak si zase zacnu rikat, jsou tady taky
onemocnéni jako nemoc motylich kiidel...a jd, kdyz z toho vstanu (uzdravim se) tak mé hned

nékdo pochvdli ... Vzdycky se dda se vS§im néco délat, nic neni tak horké, jak se uvari. (Pavel:42)

Berte to tak, Ze byly rozdany karty a nékdo dostane Spané, ale i s téma Spatnyma se da

hrat. (Pavel: 43)

Petrovi, stejné jako Janovi a Pavlovi poméaha zvladat hemofilii na psychické trovni védomi
toho, ze existuji 1 vaznéj§i nemoci, nez je hemofilie. Lidé, ktefi dokazali prekonat vazné
zdravotni komplikace, jsou pro né&j inspiraci. Petr vi, Ze se nesmi vzdat a musi stale s nemoci

bojovat i kdyz nemuze zvitézit. Vitézstvim je co nejvice normalni zivot.

Dnes mam ten nazor, zZe Zivot s hemofilii neni jednoduchy. Neda se Fici tézky, protoze
Jsou i jind zdravotni omezeni. Nemoci, které nds omezuji vyraznéji. Znam lidi, kteri jsou na

dlouhodobé umeélé plicni ventilaci. Zndm lidi, kteri jsou po mozkové obrné, ale ty mé praveé
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inspiruji. Napriklad naSe sousedka, kterd prodélala mozkovou obrnu pracuje z domova a ma

pékného konicka, zZe kresli. V nasi knihovné méla i malirskou sbirku. (Petr:47)

A to je takovy moje kriZdcky taZeni, kteryho se musim drZet. Nelze z ty valky ustoupit.
Nelze zvitézit...Ja nesmim padnout, chci pokracovat dal abych vedl alespon co nejnormalnéjsi

zivot. (Petr:48)

Petr by uvital jakoukoliv novou l1éCebnou metodu, ktera by mu ulehcila aplikaci 1éka. Velmi
dulezitou slozkou jeho psychického zdravi je prace a studium. Pracuje pro historicky Casopis,
rad by napsal knihu a chtél by dokoncit Skolu, coz mu nyni znemoziiuje parietalni vyziva.
Dulezita je jeho snaha zGstat aktivni, byt v kontaktu s druhymi lidmi a vénovat se smysluplnym
¢innostem které ho napliiuji. V posledni citaci sdéluje v metafore své presvédceni, ze i kdyz
Clovek zaziva tézké chvile, je dilezité, aby mél viru a nadéji ve zlepSeni situace a nemél by zit
v presvédCeni, Ze vSe dopadne nejhtf jak by mohlo (,,...a nenosit s sebou drobné, prevoznik

pocka.”)

Na lécbé mé neobtézuje viastné nic. Az na ten vnitroZilni factor dalo by se Fict. Jak jsem
slySel, Ze maji prijit nové léky, které se pichaji pod kiizi, tak to bych samoziejmé uvital, protoze
by to znamenalo neniceni si zil. Je to min ndrocné pro ty zily. Coz tady podle mé mélo byt uz

daleko driv. Mohlo mi to zabrdnit ve spousté problémii. (Petr: 51)

Dneska bych stoprocentné vzal 1écbu, kterd by mé vylécila. To je bez debat. Ale ptam se

pordd jestli bych potom co jsem vSechno prozil byl schopnej vést normalni Zivot? (Petr:48)

Minuly rok jsem si naSel prdci pro historicky casopis. Krom toho casopisu mi jesté
v jiném zverejnili clanek a vypadd to, zZe by se mnou chtéli navazat spoluprdci. (Petr:55) Pral
bych si zbavit se parietalni vyzivy a dodélat Skolu, mit normalni prdci a prosadit se v ni.
(Petr:58) Chtél bych pracovat s tou historii. 1aké jsem napsal historickou knihu a snazim se o

Jeji vydani. (Petr:62)
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Dalo by se Fict, Ze kazdy den, co proziju bez bolesti, bez krvaceni a téchto starosti je
posvatnej. Ted kdyz piSu pro Casopis, tak se kaZdej den snazim néco udélat. Snazim se bejt

v kontaktu s lidma. SnazZim se chodit ven. Aktivita je nutna uz kviili psychickému stavu. (Petr:61)

Snazim se si ten Zivot uzivat a beru to tak, Ze asi nikdo z nds nikdy nevi, kdy ten jeho
Zivot skonci. Ale mél by myslet na to, Ze prevoznik pockd. Ze prevoznik pockd a nenosit s sebou

drobny. (Petr:61)

Pro Milana je pfi zvladani nemoci dilezité védomi, ze pokud dodrzi doporuceni 1ékait, mize
zit a fungovat plnohodnotn¢, jako ostatni lidé. Zduraznuje sobéstaénost a schopnost postarat se
sam o sebe jako dulezité faktory vedouci ke svobod€. Také odmita sebelitost a vyzdvihuje

optimismus a vztahy s druhymi lidmi.

Hlavni je mit v sobé zakodovany védomi, Ze omezeni, se kterym jsem se narodil, je
omezenim jen do jisté miry, a Ze muzu v podstaté, kdyz se budu chovat rozumné a dodrZzovat

doporuceni lékare nebo lékarii, fungovat uplné plnohodnoté jako jini vrstevnici. (Milan:68)

vvvvvv

Nebyt zavisly na dalSich osobdch at' uz na zdravotnicich nebo na rodinnych prislusnicich.
Jakmile se jednou clovék opravdu umi na zakladni uirovni postarat sam o sebe, tak mu to ddva
obrovskou svobodu a v podstaté ho to stavi na uroveri normdlnich lidi. To je myslim asi
nepropadat sebelitosti a nerikat si, Ze jsem na tom strasné Spatné a Ze by se mnou okoli mélo

mit soucit a mélo mé vystavovat benefitim.

Jasné, ten Zivot je sloZitej, dlouhej, bolestivej, ale kdyz tomu clovék nepodlehne a

neuzavie se do trpitelsky slupky je viasmé strasné prijemnej... Tak ja jsem prakticky bytostny
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optimista. Tak si myslim, Ze to je urcité jeden ze zdroju, kterymi se dobijim. Pak mdm i Stésti na

to v jakym prostiedi jsem vyrustal a jakyma lidma jsem obklopenej. (Milan:72-73).

Adam popisuje, jak piijal pooperacni defekt na bfiSe, ktery musi stale pfevazovat a oSetfovat.
Cela situace trva jiz Sest let. Vleklé zdravotni problémy i smrt manzelky mu pomaha piekonavat
optimismus, pozitivni mysleni a pozitivni nalada. Dulezita je i vira, ze Spatné scénafe se

neuskute¢ni a schopnost pfijmout skutecnosti, které jsou dané.

Potreboval bych, aby pojistovna hradila ten prevazovy material. Vychazi na deset az
patndct tisic korun mésicné, a to si nemohu dovolit, takze shanim néjakou nadaci, a to je hrozna
prace. Jinak jsem to prijal (brisni defekt), Ze to ke mné patii. Ziju s tim, i kdyz s velkym

omezenim, ale prijal jsem to. (Adam:87)

Vv

ale Zivot neprinasi jen radosti a clovék to musi brat, jak to je. Nastésti ja jsem nenapravitelny
optimista. Miij hematolog mi 7ekl: , Pane, vy kdybyste nemél tu povahu, kterou mate, tak uz
byste tady nebyl. “ Coz je si pravda. Beru to prosté tak, Ze ta nemoc ke mné patri. Nemiizu mit

vSechno. (Adam:78)

Adam by stejné nemocnym pacientiim vzkdzal, aby na sebe byli opatrni. A pokud prijde
zdravotni problém, néjaké krvaceni, nebo pooperacni problém, aby to nevzddvali. Nejlepsi lék
na tyto problémy je pozitivni mysleni a pozitivni ndlada. Nebrat to jako konec svéta. Zit prosté

dokud to jde a nebat se zitrku, protoze jak zndmo, problémy mozna ani neprijdou. (Adam:89)
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13. Diskuse

13. 1. Socialni opora

Hemofilie je =zavazné onemocnéni, jehoz nepiedvidatelnost puasobi potize
v kazdodennim zivoté. Vede k vaznym komplikacim jako je krvaceni, vnitini krvaceni do
kloubt, nitrolebecni krvaceni atd. Osoby s hemofilii mivaji problémy s plnym zaclenénim do
spolecnosti, a to kvili Castym absencim ve Skole, omezené zpusobilosti ke sportim, potiebé
mit 1éky neustale po ruce, nitrozilni aplikaci 1€kt atd. Proto potiebuji Siroké spektrum socialni
opory jak od vlastnich rodin, které jim poméahaji vyrovnavat se s kazdodennim potizemi

plynoucimi z jejich nemoci, tak od odbornikd, ktefi jim pomahaji s jejich zdravotnim stavem.

Kromé praktické pomoci funguje sit socialni opory i jako vyznamny faktor
psychologické ochrany, ktery pomaha hemofilii zvladat (poskytovani citové zakladny, nadéje
do budoucna, mit nékoho, pro koho zit, mit nékoho, na koho se ¢lovék muze obratit, kdyz
potfebuje pomoc). Studie zabyvajici se jinymi chronickymi nemocemi, jako je HIV, diabetes,
nebo rakovina, dospély ohledn€ vyznamu socialni opory pro psychologické zdravi ke stejnym
zavéram (Frohlich, 2014; Matsumoto et al., 2014; Miller & DiMatteo, 2013; Usta, 2012).
Spolehliva a kvalitni socialni opora muze zvySovat odolnost vaéi stresu, chranit proti
psychopatologii spojené s traumatickymi zazitky, omezovat funkcéni nasledky poruch
souvisejicich s traumaty jako je posttraumatickd stresova porucha a snizovat morbiditu a
mortalitu v disledku nemoci (Southwick et al., 2005). Z toho vyplyva, ze by takovou péci
idealné meéli osobam s hemofilii poskytovat i psychologové a socialni pracovnici. Mame za to,
ze komplexni péce o osoby s hemofilii by méla zahrnovat psychologickou podporu a kazdé
hemofilické centrum by mélo nabizet sluzby Skoleného psychologa a/nebo socialniho

pracovnika.

13. 1. 1. Socialni opora poskytovana pacienty samymi

Necekanym vysledkem nasi studie bylo zjisténi, ze pro osoby s hemofilii je dilezité nejen
dostavat, ale 1 poskytovat socialni oporu. Kdyz se setkdvaji s nemocemi a potizemi druhych

lidi, jejich vlastni zdravotni problémy se jim zdaji snaz ptekonatelné. Kdyz mohou poskytovat
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pomoc, citi se uzite¢ni a jako pfinos pro spolecnost. Tti z péti ucastniki studie popsali, Ze je
pro né dualezité nejen pomoc dostavat, ale i ji poskytovat. Kdyz se staraji o druhé, citi se sami

1épe a snizuje se jejich troven stresu (Inagaki & Orehek, 2017).

13. 2. Resilience

Resilience je schopnost celit potizim, kterd se zaklada na fyziologickych nebo
psychologickych mechanismech vyrovnavani se s prekdzkami spiSe nez na wvné&jSich
ochrannych faktorech (Rutter, 2007). Z hlediska postmoderniho a multidisciplinarniho miazeme
resilienci vnimat jako to, co pohani lidskou schopnost rast i pres veskeré problémy a prekazky
(Richardson, 2002), schopnost piekonavat obtize a Celit dal§im (Masten & Reed, 2002).
Resilience se vyznacuje pozitivni adaptaci tvafi v tvar vaznym obtizim i nebezpeci (Rutter,
1985). Je to zpusob reakce na stres, ktery umoziiuje adaptaci negativni dopady stresoru

(Harandi et al., 2017).

Aby se osoby s hemofilii 1épe psychologicky vyrovnavaly se svym stavem, méli by
zustat tak aktivni, jako je mozné, pfipoustét si a vyjadiovat své emoce zpusobem, ktery jim
umozni mit kontrolu nad svym zivotem, vénovat se self-managementu a soustfedit se na

potencialni pozitivni feSeni svého stavu (Reis et al., 2004).

Nase vysledky ukazuji, ze resilience je wvnitini ochranny faktor, ktery hraje ve
vyrovnavani se s hemofilii dilezitou ochrannou roli. Sila resilience byla ocividna u vsech
ucCastniki nasi studie. Popisovali strategie, které jim pomahaji vyrovnavat se se stresem
spojenym s jejich nemoci. Tyto strategie vyjadiovali formou piistupu ke své nemoci a

pohledem na vlastni negativni zazitky.

Postoj k vlastni nemoci, tedy to, co osoby s hemofilii fikaji o sobé ve vztahu ke svému
zdravi, ukazuje, jak se se svym stavem vnitfn¢ vyrovnavaji (viz Tabulka 3). Motivem, ktery se
prolina témito postoji, je resilience ve smyslu nevzdavat se a bojovat s tim, co na ¢lovéka zivot
navali. Tyto vysledky blizce koresponduji se zavéry studii, které se zabyvaly pacienty
s rakovinou, kardiovaskularnimi a dalSimi chronickymi chorobami. Navic se zda, Ze ¢im
zavazngj§i dopad na Cloveéka nemoc ma, tim vyssi byva troven resilience pacienta a jeho snaha
redukovat negativni dopad nemoci (Gheslagh et al., 2016). Nase vysledky jsou také v souladu

se studii, ktera poukazala na silnou provazanost mezi resilienci a duSevnim zdravim u osob
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trpicich télesnymi chorobami (Farber & Rosendahl, 2018). Profil strategii, které osoby s
hemofilii uzivaji pii vyrovnavani se s nemoci, se zda byt podobny tomu, co bylo zji§téno i u

dalSich osob trpicich chronickou bolesti (Santavirta et al., 2001).

Rodinni pfislusnici, ktefi v nékterych ptipadech nejsou schopni vyrovnat se se
zdravotnimi obtizemi osob s hemofilii, se stavaji zdrojem negativnich zkusenosti se vztahy, ale
vypoveédi osob v naSem vzorku ukazuji na to, ze se ve vSech pfipadech vyrovnali stimto
negativnim zazitkem diky jinému, pozitivnimu zazitku, ktery pomohl citovou ranu zacelit.
Osoby s hemofilii ocefiuji pozitivni aspekty novych vztahl, coz vyznamné prfispiva k jejich
duSevnimu zdravi (Ridder et al., 2008). Kratce feceno, jejich resilience je zjevna i ve vztahu

k negativnim zkuSenostem se vztahy.

Nase analyza také ukazala, ze resilience ma formu silné osobni vile a proaktivniho
postoje. Nasi ucastnici se citi odpoveédni za svij Zivot, aktivné se rozhoduji a na zakladé
rozhodnuti jednaji. Podobna zjisténi ohledné vztahu mezi aktivnim postojem a resilienci

prinesla i nedavna Ceska studie tykajici se starSich osob (Dubovska et al., 2017).
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14. Omezeni, spolehlivost a platnost vysledkii studie a naAméty na
dalsi vyzkum

Hlavnim omezenim nasi studie je skuteCnost, ze ucCastniky jsme ziskali diky spolupraci
s Ceskym svazem hemofilikdi a hemofilickymi centry v nemocnicich. Pracovali jsme tedy
s osobami, které se jiz dfive angazovaly v oblasti souvisejici s hemofilii. Takto aktivni lidé jsou
mozna vice psychologicky resilientni a 1épe schopni uzivat socialni opory nez osoby, které
nejsou &leny Ceského svazu hemofilikd, nebo ti, ktefi se ucastnit odmitli. Cty#i z péti uéastnikd
a priori zobecnit na celou hemofilickou populaci a mély by byt ovéfeny na zakladé vétsiho

vzorku.

Zadruhé, nas vzorek zahrnoval osoby velmi rizného véku, coz znamena, ze i 1éCba,
kterou v minulosti dostavali, se zna¢né lisila. Star§im ucastnikiim se v détstvi dostavalo horsi
péce kvili nedostatku informaci, Spatnému vybaveni zdravotnickych zafizeni, i proto, ze diive
— zvlasté pred rokem 1989 — nebyly k dispozici vhodné 1€ky ani rehabilitaéni moznosti. Tyto

osoby tedy byly a jsou hemofilii vice postizeny nez mladsi uCastnici naseho vyzkumu.

Zatteti, u kvalitativniho vyzkumu, ktery stoji na duvéryhodnosti, tedy vérohodnosti,
spolehlivosti, obecné platnosti a autenticité, neni mozné jednoznacné prokazat validitu a
spolehlivost vysledkd (Connelly, 2016; Leung, 2015). Uastniky jsme Zadali, aby mluvili tak
otevieng, jak to jde, a dostalo se jim ujisténi ohledné principu anonymity, ale moznost ovéreni
je u tohoto typu kvalitativniho vyzkumu inherentné omezend. Analyza ziskanych informaci
vSak byla provedena systematicky a hlavni témata, ktera ptinesla, ovéfili dva autofi nezavisle

na sobé.

Je zapotiebi provést dalsi vyzkum psychologickych mechanismi, které osobam s
hemofilii pomahaji vyrovnavat se s jejich nemoci. Kvantitativni analyza by mohla potvrdit nase
vysledky a dalsi kvalitativni vyzkum by mohl odkryt nejen dalsi dulezité mechanismy, které
osoby s hemofilii uzivaji, aby se s nemoci vyrovnali. Longitudinalni studie by mohly popsat
stabilitu téchto mechanismt v riznych zivotnich fazich a mezikulturni studie by mohly ukazat,

zda jsou tyto mechanismy univerzalni ¢i nikoliv.
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15. Zavér a praktické implikace vysledki

Ackoliv Ctyfi z péti uCastnikti nasi studie trpi nejtézsi formou hemofilie, se zdravotnimi
omezenimi 1 nékterymi negativnimi zkuSenostmi se vztahy se vyrovnavaji dobfe a vlastni zivot

vnimaji obecné feCeno pozitivn€. To svédci o jejich resilienci a dobrém psychologickém zdravi.

Na urovni praktickych implikaci bychom doporucili, aby se pracovnici hemofilickych
center poucili o vyznamu podpurnych psychologickych mechanismu, zvlasté pak resilience.
Mohli by pak navrhnout zpiisob, jak obeznamit osoby s hemofilii s potencialem jejich vlastnich

psychologickych zdroju.

Rovnéz se zda, ze by osobam s hemofilii méla byt nabizena systematicka péce o jejich
duSevni zdravi, a to jak formou individualni terapie, tak formou skupinové terapie, ktera by
osobam s hemofilii davala moznost sdilet své specifické zkusenosti s dal§imi lidmi v podobné
situaci. Proto mame za to, ze by kazdé hemofilické centrum mélo ve svém tymu odbornik(l mit
1 psychologa a socialniho pracovnika. Jejich podpora a terapie by mohly mit pozitivni vliv na
zpracovavani moznych traumatickych zazitkli. Mohli by také zaznamenat a reagovat na

depresivni tendence diive, nez se rozvinou do klinické deprese.

Dalsi doporuceni, které plyne z naSich zavéru, je, ze by méla byt poskytnuta opora
lidem, ktefi poskytuji osobam s hemofilii socialni oporu, zvlasté jejich rodinam, které se
vyrovnavaji se slozitymi situacemi spojenymi s touto nemoci. Hemofilie mize mit dopad na
rodinné vztahy. I zde bychom vidéli moznost zasahu psychologa ¢i socialniho pracovnika jako
ptinosnou. Jako preventivni opatfeni bychom doporucili skupinové terapie pro rodinné
prislusniky osob s hemofilii. Konat by se mohly naptiklad v hemofilickych centrech, a to by
bylo také vhodné misto pro organizaci vzdélavani pro ucitele, které by se zaméfilo na zaclenéni
déti s hemofilii do skupin jejich vrstevnikt. Pro Iékare a dalsi zdravotnicky personal bychom

doporucili pravidelné balintovské skupiny (Roberts, 2012).

Zaclenéni psychosocialni péce to komplexni péce o osoby s hemofilii by dle naseho
nazoru mélo zcela zasadni vyznam. Pomohlo by to osobam trpicim hemofilii 1épe se vyrovnavat
s potiZzemi a stresem plynoucim z jejich stavu pomoci stimulace mechanismd, jimiz sami témto

situacim Celi.
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16. Piipadova studie: Tematizace problémi komplexni péce
z perspektivy osob s hemofilii

16. 1. Uvod

Pti analyze rozhovora vyzkumu, ktery se tykal socialni opory, resilience a kvality zivota
pacientt s hemofilii, vySly najevo dulezité a problematické aspekty tykajici se systému péce o
tyto osoby. Rozhodli jsme se je uvetejnit s cilem poukazat na ty oblasti v systému péce o osoby
s hemofilii v Ceské republice, které Gigastnici povazuji za problematické. Vyzkumna metoda,

vybér ucastnikll i zpisob analyzy rozhovort je stejny, jako v prechozi studii.

16. 2. Vysledky

Problematické oblasti v systému péce o osoby s hemofilii byly ucastniky rozdéleny do
nasledujicich oblasti: 1) oblast 1écby hemofilie; 2) oblast informovanosti o hemofilii a 3) oblast
financovani 1éCby a zdravotnich nasledkd zpusobenych hemofilii. V nasledujicim piehledu
uvadime v bodech konkrétni ptiklady, které iCastnici uvedli. Jedna se o konkrétni ptiklady
v systému péce o osoby s hemofilii, kterym ucastnici prikladaji vyznam a ve kterych zaroven

spatfuji moznost zvySeni kvality péce.

16. 2. 1. Oblast 1é¢by hemofilie

- Zménav aplikaci Iéku. (Subkutanni aplikace profylaktické 1écby).
- Pouziti novych 1éki s prodlouzenym tcinkem i u pacientd s inhibitorem.
- Nové moznosti 1écby pfi odstranéni (eradikaci) inhibitoru.

- Moznost individualniho nastaveni 1éCby. (V zavislosti na rizném typu krvaceni nasadit

vhodné davky 1éka).
- Komplexni program péce o pohybovy aparat a komplexni lazenska péce.
- Koordinace a komplexnost systému péce o osoby s hemofilii.

88



- Harmonizace (srovnani) urovné hemofilickych center v Ceské republice.

- Vytvotit ve vSech centrech multidisciplinarni tymy (slozené z lékait, psychologu,
ortopedt, socialnich pracovniku aj) pecujici o osoby s hemofilii. Cilem jejich snazeni
ma byt nastaveni komplexniho individudlniho pfistupu k osobam s hemofilii podle
jejich ménicich se poteb vzhledem k tomu, jak se méni jejich zdravotni stav ptiisobenim

nemoci.

16. 2. 2. Oblast informovanosti o hemofilii

- Informovanost zaméstnanct rychlé zachranné sluzby o nutnosti specifického pfistupu pii

1é¢bé osob s hemofilii.

- Informovanost l1ékaiti (ortopedd, stomatologd, chirurgd etc...) a dalSiho zdravotnického

personalu (zdravotni sestry) o nutnosti specifického ptistupu k osobam s hemofilii.

- Aktivné rozesilat informace emailem ¢i poStou osobam registrovanym v Ceském svazu

hemofilika (napf.: o novinkach v 1écb€; o moznostech setkavani).

- Zajistit osobam s hemofilii poradenstvi s cilem umoznit jim orientaci v systému socialnich

davek, aby védéli, na jakou financni pomoc maji narok a jak ji dosdhnout.

- Navazat spoluprace se zahrani¢im. Poucit se z dobré praxe. (V Polsku rozvazi osobam

s hemofilii 1éky domt peCovatelska sluzba.)

16. 2. 3. Oblast financovani lécby a nasledki zpusobenych hemofilii

- Garance statu nejen pii financovan 1écby hemofilie, ale také naslednych zdravotnich
komplikaci, které nemoc zpusobuje. Konkrétn€ byly zminovany napi. thrady pievazového
materialu u tézce se hojicich zranénich, nebo 1écba zdravotnich nasledkd po cévnim mozkovém

krvaceni.

- Sjednoceni statni politiky prispévkt na kompenzacni pomucky tak, aby v kazdém kraji platila

stejna pravidla.
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- Zajistit financovani sofistikovangjSich kompenzacnich pomucek. Napfiklad: shoprider

(nakupni vozitko); elektricka tfikolka; schodistova sedacka; polohovaci postel.

16. 3. Diskuse

Podle dostupnych informaci se literatura v oblasti hemofilie primarné zamétuje na 1écbu
fyzickych projevii nemoci. Domnivame se, ze je dulezité, sledovat také dopady nemoci na

psychické zdravi jedince a na jeho socialni prostiedi.

Prvnim vystupem z naseho pilotniho projektu je informace, ze fada zélezitosti, které
pracovnici hemofilickych center povazuji za vyresené, vidi osoby s hemofilii jako problém,
ktery je trapi.

Zasadni je rovnéz informace, Ze se naSi ucastnici domnivaji, ze péCe ve vSech
hemofilickych centrech neni na stejné urovni. Tuto skute¢nost bude tfeba dale analyzovat. (coz

je ale mimo moznosti této prace).

Celkové jsou pacienty navrhovana zlepSeni systému péce o osoby s hemofilii
viceuroviiova. Vyzaduji koordinaci a vzajemnou spolupraci vefejného — statniho, soukromého
i neziskového sektoru. Soukromy sektor je zastoupen v ramci vyzkumu a vyvoje novych l1éka

zejména farmaceutickymi spole¢nostmi.

Statni sektor (Ministerstvo zdravotnictvi; Ministerstvo prace a socialnich véci a jim
podléhajici instituce — tedy i hemofilicka centra) by mél dle nazoru pacientd garantovat
dostupnost téchto 1ékt (vCetné novinek); moznost nastaveni individualni 1écby; zajistit
komplexni program péfe o pohybovy aparat a komplexni lazeriskou péci; podilet se na
vyrovnani Grovng hemofilickych center v CR; stimulovat vytvofeni multidisciplinarnich tyma
pro péci o osoby s hemofilii ve vSech centrech; informovat zaméstnance rychlé zachranné
sluzby a dalsi zdravotnicky personal o specifikdch péce o osoby s hemofilii; garantovat 1écbu
osob s hemofilii v€etné naslednych zdravotnich komplikaci; financovat sofistikovanéjsi

kompenzacni pomucky; zajistit odborné poradenstvi.

Domnivame se, ze ¢ast t€chto problému je ve vEtsiné center jiZ feSena a na péci o osoby
s poruchami krevniho srazeni jsou vynakladany nemalé prostfedky a usili, Nicméné je patrné,
Ze nazor pacientt se v této otazce lisi a je otazkou, co je toho pii¢inou. Zda dané sluzby opravdu

chybi, zda existuji problémy v komunikaci, nebo snad existuji jiné davody?
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Neziskovy sektor - Cesky svaz hemofilikii - se miize podilet na koordinaci komplexniho
programu péce o pohybovy aparat a komplexni lazefiskou péci. Mize rovnéz spolupracovat na
vyrovnani urovné riznych hemofilickych center v CR. Muze motivovat vytvoreni
multidisciplinarnich tyma pro 1éébu osob s hemofilii tam, kde jest€ vytvofeny nebyly.
Domnivame se dale, ze miize iniciovat komunikaci mezi odborniky zabyvajicimi se poruchami
krevniho srazeni a zameéstnanci rychlé zachranné sluzby, ¢i dal§imi odborniky v ramci
integrovaného zachranného systému o specifikach péce o osoby s hemofilii. Kone¢né muze
navazat spolupraci s podobnymi organizacemi v zahrani¢i a jisté i aktivné rozesilat informace
o novinkach v 1é¢b€ a moznostech setkavani osob s hemofilii. Obecné 1ze konstatovat, Ze role
pacientské organizace je nezastupitelna a zejména jeji pusobeni ,, dovniti“ vlastni komunity
muize byt velmi pfinosna.

K limitdm tematické studie patii nizky pocet Gcastnikt. Z uvedenych dat neni mozné
vyvozovat obecné zavery pro celou populaci a je zadouci vysledky ovéfit na §ir§im vzorku
ucastnikii — osob s hemofilii a ucastnikd expertt (Iékaft, socialnich pracovniki ad.). Kvalita
vysledkt se v tomto piipadé zaklada na kritériu divéryhodnosti, které zarucuje spolehlivost
vypovédi, potvrzeni a pievoditelnost vyrokd a jejich autenticitu. USastnici byli pozadani o
dodrzovani tohoto kritéria a také o co nejvetsi moznou upfimnost. Analyza dat byla provadéna
systematicky a hlavni témata, kterd z analyzy vyplynula byla kontrolovana dvéma na sobé
nezavislymi autory. Tim jsme se snazili minimalizovat mozné chyby ¢i nepfesnosti, jimz se

vsak s ohledem na vySe uvedena fakta, v tomto typu vyzkumu nelze nikdy vyhnout zcela.

16. 4. Zavér

Problematika nastaveni optimalniho systému péCe o osoby s hemofilii je velmi
komplikovana a neustale se vyviji. Cilem na$i pilotni analyzy nebylo objektivni hodnoceni
stavu této pé¢e v Ceské republice, ale popis témat, ktera jsou z pohledu samotnych osob
s hemofilii, vnimana jako problematicka. Pfinos studie vnimame ve snaze o dalsi zlepSovani
péce o osoby s hemofilii 1 za mozny namét budoucich védeckych a vyzkumnych aktivit. Studie
nabizi rovnéz zpétnou vazbu pro pacientskou organizaci, statni instituce i Cleny tyma

jednotlivych hemofilickych center.

91



Seznam pouzité literatury

Alase, A. (2017). The interpretative phenomenological analysis (IPA): A guide to a good
qualitative research approach. International Journal of Education & Literacy Studies, 5(2), 9-

19.

Aldwin, C. M., Levenson, M. R, & Spiro, A. (2000). Childhood experiences and the
development od coping resources in adulthood. XXVII International Congress of Psychology,

Stockholm, July 23 — 28, 2000 Abstract 20309.01

Alperstein, G., & Raman, S. (2003). Promoting mental health and emotional well-being among
children and youth: a role for community child health? Child: Care, Health and
Development, 29(4), 269-274.

Antonovsky, A. (1985 a). Health, Stress and Coping. Jossey — Bass Publishers.

Antonovsky, A. (1985 b). The life cycle, mental health and sense of coherence. Israel Jurnal of
Psychiatry, 22 (4), 273 — 280.

Antonovsky, A. (1987). Unraveling the mystery of health: How people manage stress and stay

well. Jossey-bass.

World Federation of Hemophilia (2018). Annual Global Survey.

https://www 1. wth.org/publications/files/pdf-1731.pdf

Arranz, P., Costa, M., Bayés, R., Cancio, H., Magallon, M., & Navarro, F.H. (2004). Psychickd
podpora pri hemofilii. Cesky svaz hemofilikd.

92


https://www
http://wfh.org/publications/files/pdf-

Bakal, D. A. (1992). Psychology and health. Springer Publishing Co.

Balkaransingh, P., & Young, G. (2018). Novel therapies and current clinical progress in
hemophilia A. Ther Adv Hematol., 9(2), 49-61.

Bandura, A. (1977). Sef — efficacy. Toard a unifying theory of behavioral change.
Psychological Review, 84, 191 — 215.

Beeton, K., Neal, D., & Lee C. (2005). An exploration of health-related quality of life in adults
with haemophilia — A qualitative perspective. Haemophilia, 11(2), 123-132.

Berkman, L. A., & Breslow, L. (1984). Health and ways of living: the Alameda county
Studies. The Journal of Ambulatory Care Management, 7(1), 80.

Binnema, M., Schrijvers, L.H., Bos, R., Schuurmans, M.J., & Fischer, K. (2014). Coping in
adult patients with severe haemophilia. Haemophilia, 20(4), 513-8.

Bojar M. (1992). Metodicky navod o komplexni péci o nemocné s hemofilii a dalSimi

poruchami hemostazy. C.j.:PKP/2-2713-1.4. 92 (Véstnik MZ CR ¢&. 3/ 1992).

Bottos, A.M., Zanon, E., Sartori, M.T., & Girolami, A. (2007). Psychological aspects and
coping styles of parents with Haemophilic child undergoing a programme of counselling and

psychological support. Haemophilia, 13(3), 305-310.

Brocki, J.M., & Wearden, A.J. (2006). A critical evaluation of the use of interpretative
phenomenological analysis (IPA) in health psychology. Psychology & Health, 21(1), 87-108.

93



Canclini, M., Saviolo-Negrin, N., Zanon, E., Bertoletti, R., Girolami, A., & Pagan, A. (2003).
Psychological aspects and coping in haemophilic patients: a case—control study. Haemophilia,

9 (5), 619-624.

Carver, C. S. & Antoni, M. H. (2004). Finding benefit in breast cancer during the year after
diagnosis predicts better adjustment 5 to 8 years after diagnosis. Health Psychology, 23, 595—
598.

Czech national haemophilia programme. (2021, 6. listopadu). 2018 annual report.

https://www.cnhp.cz/index.php?pg=registr--vysledky--2018

Cesky narodni hemofilicky program. (2021, 20. prosince)

http://cnhp.registry.cz.

Cesky narodni hemofilicky program. (2021, 28. prosince). Deklarace.

https://www.cnhp.cz/res/file/deklarace/cnhp-deklarace_2014-04_deklarace.pdf

Cesky svaz hemofilikd. (2021, 29. prosince). O svazu.

https://www.hemofilici.cz/csh/oSvazu

Gerin, W., Milner, D. V., Chawla, S., & Pickering, T. G. (1995). Social support as a moderator
of cardiovascular reactivity in women: A test of the direct effects and buffering

hypotheses. Psychosomatic medicine, 57(1), 16-22.

Chronic Ilness Alliance (2022, 17. ledna)

http://www.chronicillness.org.au/

94


https://www.cnhp.cz/index.php?pg=registr-vysledky-2018
http://cnhp.registry.cz
https://www.cnhp.cz/res/file/deklarace/cnhp-deklarace_2014-04_deklarace.pdf
https://www.hemofilici.cz/csh/oSvazu

Cohler, B. J. (1987). Adversity, resilience, and the study of lives. The invulnerable child, 363-
424.

Colvin, B.T., Astermark, J., Fischer, K., Gringeri, A., Lassila, R., Schramm, W., Thomas, A.,

& Ingerslev, J. (2008). European principles of haemophilia care. Haemophilia. 14, 361-374.

Connelly, L. M. (2016). Trustworthiness in qualitative research. Medsurg Nursing, 25(6), 435-
436.

Coppola, A., Tagliaferri, A., Di Capua, M., & Franchini, M. (2012). Prophylaxis in children
with hemophilia:evidence-based achievements, old and new challenges. Semin Thromb

Hemost., 38, 79-94.

Corbin, J. M. & Strauss, A. (1988). Unending work and care: Managing chronic illness at home.
Jossey-Bass, 358.

Creswell, J. W. (2003). Research design: Qualitative, Quantitative and Mixed Methods
Approaches. Thousand Oaks, CA: Sage Publications.

Creswell, J. W. (2012 a). Educational Research: Planning, Conducting and Evaluating

Quantitative and Qualitative Research. Boston, MA: Pearson.

Creswell, J. W. (2012 b). Qualitative Inquiry and Research Design: Choosing Among Five
Approaches, 3" edn. Thousand Oaks CA: Sage Publications Inc.

Davidson, T. (1984). The role of physical activity in the development and maintenance of eating

disorder. Psychological medicine, 24, 957 — 964.

95



Dubos, R. (1959). The Mirage of Health. Harper and Row.

Dubovské4, E., Chrz, V., Tavel, P., Polatkova Solcovéa, 1., & Razicka, J. (2017). Narrative
construction of resilience: Stories of older Czech adults. Ageing and Society, 37(9) 1849-1873.

Dudgeon, B. J., Gerrard, B. C., Jensen, M. P., Rhodes, L. A., TYLER, E. J. (2002). Physical
disability and the experience of chronic pain. In Archives of Physical Medicine and

Rehabilitation (pp. 229-235).

Dunkel-Schetter, C., Feinstein, L. G., Taylor, S. E., & Falke, R. L. (1992). Patterns of coping
with cancer. Health Psychology, 11,79 — 87.

Ebata, A. T., Petersen, A. C., & Conger, J. J. (1992). 14 The development of psychopathology

in adolescence. Risk and protective factors in the development of psychopathology, 308.

Egeland, B., Carlson, E., & Sroufe, L. A. (1993). Resilience as process. Development and
psychopathology, 5(4), 517-528.

Falvo, D. R. (2017). Medical and psychosocial aspects of chronic illness and disability. Jones
& Bartlett Learning.

Férber, F., & Rosendahl, J. (2018). The association between resilience and mental health in the

somatically ill. Dtsch. Arztebl Int., 115(38), 621-627.

Franchini, M., & Mannucci, P.M. (2013). Hemophilia A in the third millennium. Blood Rev,
27(4), 179-184.

96



Frankl, V. E. (1967). Logotherapy and existentialism. Psychotherapy: Theory, Research &
Practice, 4(3), 138.

Friborg, O., Barlaug, D., Martinussen, M., Rosenvinge, J. H., & Hjemdal, O. (2005). Resilience
in relation to personality and intelligence. International journal of methods in psychiatric

research, 14(1), 29-42.

Forbes, C.D., Aledort, L., & Madhok, R. (1997). Hemophilia. Chapman & Hall.

Frohlich, D. O. (2014). The social support model for people with chronic health conditions: A
proposal for future research. Social theory & Health, 12(2), 218-234.

Garmezy, N. (1993). Vulnerability and resilience.

Garcia-Dasi, M., Torres-Ortuno, A., Cid-Sabatel, R., & Barbero, J. (2016). Practical aspects of
psychological support to the patient with haemophilia from diagnosis in infancy through

childhood and adolescence. Haemophilia, 22(5), e349-e358.

Gheslagh, R. G., Sayehmiri, K., Ebadi, A., Dalvandi, A., Dalvand, S., & Tabrizi, K. N. (2016).
Resilience of patients with chronic physical diseases: A systematic review and meta-analysis.

Iran Red Crescent Med J., 18(7), e38562.

Giangrande, P.L.F., Hermans, C., O'Mahony, B., Kleijn, P., Bedford, M., Batorova, A., Blatny,
J., & Jansone, K. (2018). European Principles of Inhibitor Management in Patients with
Haemophilia. Orphanet Journal of Rare Diseases, 13(1), 66.

Gordon, K. A. (1995). Self-concept and motivational patterns of resilient African American

high school students. Journal of Black Psychology, 21(3), 239-255.

97



Gordon, K. A., & Coscarelli, W. C. (1996). Recognizing and Fostering. Performance

Improvement.

Grotberg, E. H. (1995). A guide to promoting resilience in children: Strengthening the human

spirit (Vol. 8). The Hague: Bernard van leer foundation.

Hanley, J., McKernan, A., Creagh, M.D., Classey, S., Mclaughlin, P., Goddard, N., Briggs, P.
J., Frostick, S., Giangrande, P., Wilde, J., Thachil, J., & Chowdary, P. (2017). Guidelines for
the management of acute joint bleeds and chronic synovitis in haemophilia. A United Kingdom
Haemophilia Centre Doctors’ Organisation (UKHCDO) guideline. Haemophilia, 23(4), 511-
520.

Harandi, T. F., Taghinasab, M. M., & Nayeri, T. D. (2017). The correlation of social support
with mental health: A meta-analysis. Electron Physician, 9(9), 5212-5222.

Herrman, H., Stewart, D. E., Diaz-Granados, N., Berger, E. L., Jackson, B., & Yuen, T. (2011).
What is resilience?. The Canadian Journal of Psychiatry, 56(5), 258-265.

Hemojunior. (2021, 29. prosince). Co déldme?

http://www.hemojunior.cz

Hemojunior. (2021, 29. prosince). O hemofilii.

http://www.hemojunior.cz/hemofilie/

Holcomb, J.B. (2004). Methods for improved hemorrhage control. Critical Care, 8 Suppl 2, 57-
60.

98



Holstein, K., Eifrig, B., & Langer, F. (2014). Relationship between haemophilia and social
status. Trombosis research, 104(1), 53-56.

Chrastina, J., Zikova, K., Ivanova, K., Schwetzova, D., & Vranova, V. (2011). Chronicka

nemoc, jeji definovani a chdpdni pohledem nemocného a rodinnych prislusnikai.

Inagaki, T. K., & Orehek, E. (2017). On the benefits of giving social support: when, why, and
how support providers gain by caring for others. Current Directions in Psychological Science,

26(2), 109-113.

Jones, P. (2007). Zivot s hemofilii. Cesky svaz hemofilikd.

Kaplan, R. M., & Toshima, M. T. (1990). The functional effects of social relationships on

chronic illnesses and disability.

Kebza, V., & Solcova, 1. (2008). Hlavni koncepce psychické odolnosti. Ceskoslovenskd
psychologie, 52(1), 1-19.

Kebza, V., & Solcova, I (2015). Resilience: nékteré nov&jsi koncepce psychické

odolnosti. Ceskoslovenskda psychologie, 59(5), 444-451.

Kemball-Cook, G., Gomez, K. (2010). Molecular basis of hemophilia A. In C.A. Lee & E.
Berntorp (Eds.), Textbook of Hemophilia (pp. 24 — 32). Blackwell Publishing.

Kobasa, S. C. (1979). Stressful life events and and health: An inquiry into hardiness. Journal
of Personality nad Social Psychology, 37, 1 —11.

99



Kobasa, S. C., Maddi, S. R., & Khan, S. (1982). Hardiness and health. Journal of Personality
and Social Psychology, 42 (1), 168 — 177.

Koutna Kostinkova, J. & Cerméak, I (2003). Interpretativni fenomenologicka analyza
(Interpretative phenomenological analysis). In T. Rihagek, I. Cermak & R. Hytych,

Kvalitativni analyza textii: ¢tyri pristupy (pp. 9 — 43). Brno: Masarykova univerzita.

Kulkarni, R., & Lusher J. (2001). Perinatal management of newborns with haemophilia. Br J
Haematol. 112, 264-274.

Kumpfer, K. L. (2002). Factors and processes contributing to resilience. In Resilience and

development (pp. 179-224). Springer, Boston, MA.

Kftivohlavy, J. (2001). Psychologie zdravi. Portal.

Kftivohlavy, J. (2002). Psychologie nemoci. Grada.

Kyngids, H. A., Kroll, T., & Duffy, M. E. (2000). Compliance in adolescents with chronic
diseases. Journal of Adolescent Health, 26(6), 379-388.

Larkin, M., Watts, S., & Clifton, E. (2003). Giving voice and making sense in interpretative
phenomenological analysis. Qualitative Research in Psychology, 3(2), 102-120.

Lee, C.A., Kessler, C.M., Varon, D., Martinowitz, U., Heim, M., & Rodriguez-Merchan, E. C.
(1998). The destructive capabilities of the synovium in the haemophilic joint. Haemophilia,

4(4), 506-510.

100



Leslie, R., & Manno, C. (2007). Modern management of haemophilic arthropathy. British
Journal of Haematology, 136(6), 777-7817.

Lester, S. (1999). An introduction to phenomenological research. Taunton UK: Stan Lester

Developments.

Leung, L. (2015). Validity, reliability and generalizability in qualitative research. Journal of
Medicine and Primary Care., 4(3), 324-327.

Mahlangu, J. (2019). Emicizumab for the prevention of bleeds in hemophilia A. Expert Opin
Biol Ther., 19(8), 753-761.

Maclean, R.M. & Makris, M. (2005). Hemophilia A and B. In D. O’Shaughnessy & M. Makris,
(Eds.), Practical Hemostasis and Thrombosis (pp. 41- 50). Blackwell Publishing.

Manco-Johnson, M.J., Pettersson, H., Petrini, P., Babyn, P. S., Bergstrom, B. R., Bradley, C.
S., Doria, A. S., Feldman, B. M., Funk, S., Hilliard, P., Kilcoyne, R., Lundin, B., Nuss, R.,
Rivard, G., Schoenmakers, M. A. G. C., Van den Berg, M., Wiedel, J., Zourikian, N., &
Blanchette, V. S. (2004). Physical therapy and imaging outcome measures in a haemophilia

population treated with factor prophylaxis: current status and future directions. Haemophilia,

10(4), 88-93.

Masten, A. S. (1994). Resilience in individual development: Successful adaptation despite risk
and adversity: Challenges and prospects. In Educational resilience in inner city America:

Challenges and prospects (pp. 3-25). Lawrence Erlbaum.

Masten, A. S. (2001). Ordinary magic: Resilience processes in development. American

psychologist, 56(3), 227.

101



Masten, A.S., & Reed, M. J. (2002). Resilience in Development. In C.R. Snyder & S. J. Lopez
(Eds.), Handbook of Positive Psychology (pp. 117 — 131). New York: Oxford University Press.

Matsumoto, S., Yamaoka, K., Takahashi, K., Tanuma, J., Mizushima, D., Do, C. D., Nguyen,
D. T., Nguyen, H. D. T., Nguyen, K. V., & Oka, S. (2017). Social support as a key protective
factor against depression in HIV-infected patients: Report from large HIV clinics in Hanoi,

Vietnam. Nature, 7(1), 15489.

Miller, T. A., & DiMatteo, M. R. (2013). Importance of family/social support and impact on
adherence to diabetic therapy. Diabetes Metab Syndr Obes, 6, 421-426.

Moffitt, T. E. (1993). Adolescence-limited and life-course-persistent antisocial behavior: a

developmental taxonomy. Psychological review, 100(4), 674.

Moos, H., & Schaefer, J.A. (1984). The crisis of ilnes. In H. Moss (Ed.), Coping with
physiological illness (pp 3 — 25). Plenum Press

Murphy, L. B., & Moriarty, A. E. (1976). Vulnerability, coping and growth from infancy to

adolescence.

Newman, T. (2002). Promoting resilience: A review of effective strategies for child care
services—summary. Prepared for the Centre for Evidence-Based Social Services, University of

Exeter.

Novotny, J., Penka, M., Matyskova, M., Zavielova, J. (2011). Fyziologie krevniho srazeni. In
M. Penka & E. Tesatova (Eds.), Hematologie a transfuzni lékarstvi I (pp. 31 —59). Grada.

Oldenburg, J. (2015). Optimal treatment strategies for hemophilia: achievements and

limitations of current prophylactic regimens. Blood Rev, 125(13), 2038-2044

102



Perrin, E.C., Newacheck, P., Pless, I. B., Drotar, D., Gortmaker, L. S., Leventhal, J., Perrin, J.
M., Stein R. E. K., Walker, D. K., & Weitzman, M. (1993). Isses involved in the definition
and clasification of chronic health contidion. Pediatrics, 91 (4): 787-793.

Peyvandi, F., & Garagiola, I. (2019). Clinical advances in gene therapy updates on clinical trials

of gene therapy in haemophilia. Haemophilia, 25, 738-746.

Peyvandi, F., Jayandharan, G., Chandy, M., Srivastava, A., Nakaya, S. M., Johnson, M. J.,
Thompson, A. R., Goodeve, A., Garagiola, 1., Lavoretano, S., Menegatti, M., Palla, R.,
Spreafico, M., Tagliabue, L., Asselta, R., Duga, S., & Mannucci, P.M. (2006). Genetic
diagnosis of haemophilia and other inherited bleeding disorders. Haemophilia, 12(3), 82-89.

Peyvandi, F., Garagiola, I., & Young, G. (2016). The past and future of haemophilia: diagnosis,
treatments, and its complications. Lancet, 388 (10040), 187-97.

Pipe, S.W., & Valentino, L.A. (2007). Optimizing outcomes for patients with severe
haemophilia A. Haemophilia, 13(Suppl. 4), 1-16.

Pringle, J., Drummond, J., McLafferty, E., & Hendry C. (2011). Interpretative

phenomenological analysis: A discussion and critique. Nurse Researcher, 18(3), 20-24.

Raffini, L., & Manno, C. (2007). Modern management of haemophilic arthropathy. Br J
Haematol. 136, 777-787.

Ratajova, K., Blatny, J., Polackova Solcova, 1, Meier, Z., Horfiakova, T., Brnka, R., & Tavel,
P. (2020). Social support and resilience in persons with severe haemophilia. Haemophilia, 26

(3), €74 —e80.

103



Ratajova, K., Blatny, J., Polackova Solcova, 1., Bohtim, M., Meier, Z., Horfiakova, T., Brnka,
R., & Tavel, P. (2021). Tematizace problémui komplexni péce z perspektivy osob s hemofilii.
Transfuze a hematologie dnes, 26 (3), 196 —200.

Rayment, R., Chalmers, E., Forsyth, K., Gooding, R., Kelly, A. M., Shapiro, S., Talks, K.,
Tunstall, O., & Biss, T. (2020). Guidelines on the use of prophylactic factor replacement for
children and adults with Haemophilia A and B. Br J Haem. 190 (5), 684 — 695.

Reis, S. M., Colbert, R. D., & Hébert, T. (2004). Understanding resilience in diverse, talented
students in an urban high school. Roeper Rev., 27(2), 110-20.

Richards, M., Williams, M., Chalmers E., Liesner, L., Collins, P., Vidler, V., & Hanley, J.
(2010). A United Kingdom Haemophilia Centre Doctors Organization guidelines approved by
the British Committee for Standards in Haematology: guideline on the use of prophylactic
factor VIII concentrate in children and adults with severe haemophilia A. Br J Haematol. 149,

498-507.

Richardson, G. E. (2002). The metatheory of resilience and resiliency. Clinical Psychology,
58(3), 307-321.

Rubin, A., & Babbie, E. (2005). Sampling and surveys. In L. Gebo & A. D. Michelena (Eds.),
Research Methods for Social Work (pp. 239 — 280). Thomsom Brooks/Cole: Belmont, CA.

Ridder, D., Geenen, R., & Kuijer, R. (2008). Psychological adjustment to chronic disease.
Lancet, 372(9634), 246-255.

Roberts, M. (2012). Balint groups: A tool for personal and professional resilience. Can Fam

Physician, 58(3), 245.

104



Rutter, M. (1985). Resilience in the face of adversity: Protective factors and resistance to

psychiatric disorder. British Journal of Psychiatry,147, 598-611.

Rutter, M. (1989). Pathways from childhood to adult life. Journal of child psychology and
psychiatry, 30(1), 23-51.

Rutter, M. (1995). Psychosocial adversity: Risk, resilience & recovery. Southern African
Journal for Child & Adolescent Psychiatry & Allied Profession, 7(2), 75-88.

Rutter, M. (1996). Transitions and turning points in developmental psychopathology: As
applied to the age span between childhood and mid-adulthood. International Journal of

Behavioral Development, 19(3), 603-626.

Rutter, M. (2007). Implications of Resilience Concepts for Scientific Understanding. Ann. N.Y.
Acad. Sci.,1094(1), 1-12.

Sacks, O. (1982). Awakening. Pan Books.

Santavirta, N., Bjorvell, H., Solovieva, S., Alaranta, H., Hurakainen, K., & Kontinnen, Y. T.
(2001). Coping strategies, pain, and disability in patients with hemophilia and related disorders.
Arthritis Care and Research, 45(1), 48-55.

Sears, S. R., Stanton, A. L. & Danoff-Burg, S. (2003). The yellow brick road and the emerald
city: benefit finding, positive appraisal coping and posttraumatic growth in women with early-

stage breast cancer. Health Psychology, 22, 487-97.

Seedhose, D. (1995). Health: The Foundations od Achievement. John Willey and Sons.

105



Shepherd, M., & Hodgkinson, P. E. (1990). The hidden victims of disaster: Helper stress. Stress
Medicine, 6(1), 29-35.

Shinebourne, P. (2011). The theoretical underpinnings of interpretative phenomenological

analysis. Existentical Analysis, 22(1), 16-31.

Scheuch, K. (1986). Theoretical and empirical considerations in the theory of stress from a
psychophysiological point of view. In Dynamics of Stress (pp. 117-139). Springer, Boston,
MA.

Schnittker, J. (2005). Chronic illness and depressive symptoms in late life. Social Science and

Medicine, 60, 13-23.

Schwarzer, R. (1992). Psychologie des Gesundheitsverhaltens. Hogrefe.

Schwarzer, R., & Leppin, A. (1991). Social support and health: A theoretical and empirical

overview. Journal of social and personal relationships, 8(1), 99-127.

Smejkal, P., Blatny, J., Hlusi, A., Hrdlickova, R., Komrska, V., Penka, M., Slechtova, 7T,
Blazek, B., Cermakova, Z., Cerna, Z., Duliek, P., Hak, J., Ovesn4, P., Pospisilova, D,
Prochéazkova, D., Timr, P., Ullrychova, J., Vonke, 1., & Walterova, L. (2017). Konsenzualni
doporuceni Ceského narodniho hemofilického programu (CNHP) pro diagnostiku a lé¢bu
pacientt s hemofilii. (Consensual guidelines of the Czech National Haemophilia Programme
(CNHP) for the diagnosis and treatment of patients with haemophilia). Transfuze a hematologie

dnes, 23 (1), 82-99.

Smith, J. A., Jarman, M., & Osborn, M. (1999). Doing interpretative phenomenological
analysis. In M. Murray & K. Chamberlain (Eds.), Qualitative Health Psychology: theories and
methods (pp. 218 — 241). London, UK: Sage.

106



Smith, J. A. (2004). Reflecting on the development of interpretative phenomenological analysis

and its contribution to qualitative research in psychology. Qualitative Research in Psychology,

1, 39-54.

Smith, J.A., & Osborn, M. (2008). Interpretative phenomenological analysis. In J.A. Smith
(Ed.), Qualitative Psychology: A Practical Guide to Methods, 2™ edn. (pp. 51 — 80). London,
UK: Sage.

Smith, J. A., Flowers, P., & Larkin, M. (2009). Interpretative Phenomenological Analysis:
Theory and Research. London, UK: Sage.

Southwick, S. M., Vythilingam, M., & Charney, D. S. (2005). The psychobiology of depression
and resilience to stress: implications for prevention and treatment. Annu Rev Clin Psychol.,

1(1), 255-91.

Sperry, L. (2006) . Psychological treatment of chronic illness: The biopsychosocial therapy

approach. American Psychological Association.

Srivastava, A., Brewer, A.K., Mauser-Bunschoten, E.P., Key, N. S., Kitchen, S., LLinas, A.,
Ludlam, C. A., Mahlangu, J. N., Mulder, K., Poon, M. C., & Street, A. (2013). Guidelines for
the management of hemophilia. Haemophilia, 19(1), el—e47.

Srivastava, A., Santagostino, E., Dougall, A., Kitchen, S., Sutherland, M., Pipe S.W., Carcao,
M., Mahlangu, J., Ragni, M.V., Windyga , J., Llinas, A., Goddard, N.J., Mohan, R.,
Poonnoose, P.M., Feldman, B.M., Lewis, S.Z., Marijke van den Berg, H., & Pierce, G.F.
(2020). WFH Guidelines for the Management of Hemophilia 3rd edition. Haemophilia, 26 (S6),
1-158.

107



Solcova, I, & Kebza, V. (1999). Socialni opora jako vyznamny protektivni

faktor. Ceskoslovenskd psychologie, 43(1), 19-38.

Tardy, C. H. (1985). Social support measurement. American journal of community

psychology, 13(2), 187.

Tashakkori, A, & Teddlie, C. (Eds.) (2003). Handbook of mixed methods in social & behavioral
research. Thousand Oaks, CA: Sage.

Tesarova, E. (2009). Jak pecovat o Hemofilika. Triton.

Teddlie, Ch., & Yu, F. (2007). Mixed methods sampling: A typology with examples. Journal
of Mixed Methods Research, 1(1), 77-100.

Terry, D. J., Nielsen, M., & Perchard, L. (1993). Effects of work stress on psychological well-

being and job satisfaction: The stress-buffering role of social support. Australian Journal of

Psychology, 45(3), 168-175.

Thornburg, C.D., & Duncan, N.A. (2017). Treatment adherence in haemophilia. Patient Prefer
Adherence, 11, 1677-1686.

Trail, S. (2014). Physical and psychosocial challenges in adult haemophilia patients with
inhibitors. Journal of Blood Medicine, 5, 115-122.

Usta, Y. Y. (2012). Importance of social support in cancer patients. Asian Pac J Cancer Prev,

13(8), 3569-72.

Véstnik Ministerstva zdravotnictvi Ceske republiky. (2014) &astka 3.

108



Werner, E. E. (1992). The children of Kauai: resiliency and recovery in adolescence and

adulthood. Journal of Adolescent Health.

Werner, E. E. (1993). Risk, resilience, and recovery: Perspectives from the Kauai Longitudinal

Study. Development and psychopathology, 5(4), 503-515.

Werner, E. E. (2004). Journeys from childhood to midlife: Risk, resilience, and
recovery. Pediatrics, 114(2), 492-492.

Whelan, S.F., Hofbauer, CH.J., Horling, F.M., Allacher, P., Wolfsegger, M. J., Oldenburg, J.,
Male, Ch., Windyga, J., Tiede, A., Schwarz, H. P., Scheifliger, F., & Reipert, B. M. (2013).
Distinct characteristics of antibody responses against factor VIII in healthy individuals and in

different cohorts of hemophilia A patients. Blood., 121(6), 1039-1048.

White, G.C., Rosendaal, F., Aledort, L.M., Lusher, J.M., Rothschild, Ch., & Ingerslev, J.
(2001). Definitions in hemophilia. Tromb Haemost., 85, 560.

Williams, R. (1983). Concepts of Health: An analysis of lay’s logic. Sociology, 17 (2), 185 —
205.

Willig, C. (2001). Introducing qualitative research in psychology: Adventures in theory and
methods. Maidenhead: Open University Press.

109



Prilohy

Priloha ¢. 1 — Seznam tabulek

Tabulky

Tab. 1 Informace o ucastnicich vyzkumu

Tab. 2 Hlavni poskytovatelé socialni opory osobam s hemofilii

Tab. 3 Resilience: vnitini postoje osob s hemofilii k jejich nemoci

110



111



