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The social roles of HIV positive Tswanas in North st province, Republic of
South Africa.

In 2006 there were 39.5 million people aroundwiogld living with HIV/AIDS,
of which more than 63.5% were in sub-Saharan Affidee number of people infected
by the HIV virus in the Republic of South Africa$R) in 2005 reached 5.54 million.
The prevalence of HIV/AIDS varies in each Southiggn province according to the
socio-economic environment. The North West Provi(ld&/P) is one of the nine
provinces of RSA. In 2003 the prevalence of HIV/Ah NWP was 29.9%.

Little attention has been paid to the care angarservices for people living
with HIV/AIDS. Mdller and Petr (2003) proved in theresearch, entitled “Health
related quality of life, HRQOL, of Tswana in NortWest Province, RSA”, that the
quality of life of people living with HIV/AIDS is wrse than for the standard
population.

The aim of this work is, with the use of the HRQ@ileasuring concept in
conjunction with its tool questionnaire SF-36, tetetmine whether there are any
statistically significant differences in the fulfiient of the main social role between
HIV positive Tswanas and the Oxford Healthy Lifen&y, which is considered to be a
standard population. The main social role for 6 @u8 respondents was the parental
one. The fulfillment of this role is negatively inénced by HIV/AIDS, particularly on
an emotional level.

The secondary aim of this work is to prove whethere are differences in the
quality of life between the research group of thissis, 2007, and the research group of
Moller and Petr, 2003. The assessment of HRQOL sHothat the quality of life of
Tswanas with HIV/AIDS in 2007 is better than in 200his might be as a result of
respondents’ participation in a support group, afl as respondents working in their
community as community health workers.

Social contact has proved extremely useful in tagmg a good quality of life.
This was also proved by a contact questionnairactwivas attached to the SF-36

questionnaire.



The third aim of this thesis is to evaluate theecaf people living with
HIV/AIDS in RSA, in the period 2003 — 2007. The gress of care was determined by
the secondary analysis of data, particularly fgpsut groups, Home Community Based
Care (HCBC), Voluntary Counselling and Testing (JGind anti-retroviral therapy
(ART) — these support services play a very impartale in the care system of people
living with HIV/AIDS.
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Uvod

Jizni Afrika ziskala svoji demokracii relat&medavno. Je to zemktera vzesla
z historie  socialnich nepokKgj rasové a genderové diskriminace spojené
s nerovnorrnym rozdlenim zdrofi, které nglo vliv na wtSinu populace. To se
odrazilo také v $éni fiznych nemoci v populaci. Nemaoci, které byvaji spéje
s chudobou, &etne HIV a AIDS, tuberkulézy a malarie, oviwji zejména tycasti
spole&nosti, které byly v &inach Jizni Afriky znevyhodiny. (15)

V roce 2006 zilo na celém &¢ 39,5 milién lidi s HIV/AIDS, z toho vice nez
63,5% v Subsaharské Africe. V Jihoafrické republiGBAR) dosahl pé&et osob
nakazenych virem HIV v roce 2005 5,54 milioriPrevalence HIV/AIDS v JAR se liSi
v jednotlivych provinciich v zavislosti na socioekonickém prosedi — nizsi
je na venkow, vysSi v urbanizovanyatastech provincii. (24)

North West Province (Severozapadni provincie, NW®) jedna z deviti
provincii JAR. Vroce 2003 byla prevalence HIV/AID8 NWP 29,9% (23).
Podle zpravy South African Health Review 2006 (23pce 2005 zaznamenala ptav
North West Province nejtSi nafist prevalence uéhotnych Zen, kdy z 26,7%
v predeSlém roce vzrostla na 31.8%.

Doposud bylo ¥novana hlavni pozornost sekundarnim grak epidemie
HIV/AIDS, zejména zfisobu zprosedkovani Iék a stanoveni jejich ceny, o mnoho
mére pozornosti vSak bylo&novano steji dilezitym témalm tykajicich sgpoptavky
a doruéeni &by, pée a podpirnych sluzeb samotnym pacienim. (23)

Moller a Petr (41) ve svém vyzkumu na téma ,Kval#zota podmitna
zdravim, HRQOL, u fslusniki kmene Tswana v Severozapadni provincii, JAR"§asn
prokazuji, Ze kvalita Zivota osob s HIV/AIDS je $iheZ u ostatniho obyvatelstva.

Ve vyzkumn&asti této prace byla posouzena Kvalita Zivota podné zdravim
(HRQOL) za pomoci dotazniku SF-36 u 8gtusniki kmene Tswanaélent podpirné
skupiny Sivukile fisobicich jako komunitni zdravottii pracovnici (CHW) v rssi
Potchefstroom, NWP, JAR. Vyhodnocenim skore v damBnFyzické omezeni roli
a Ema@ni omezeni roli HRQOL, které odpovidaji oblasti ®@ funkce v Royové



adapténim modelu, bylo zhodnoceno, zda jsou socialni reponderit naphovany
do stejné miry jako u ostatni populace a zda dkélalepSeni kvality Zivota oproti
vysledkim Mdllera a Petra z roku 2003 (41).

Dil¢im cilem této prace bylo pomoci sekundarni analjaly posoudit vyvoj
p&e zvysujici kvalitu zZivota osob s HIV/AIDS od roR003 do roku 2007. Konkrétn
tato ¢ast vyzkumu byla za#tiena na podjrné skupiny, Dobrovolné poradenstvi

a testovani (VCT), Doméaci komunitni 9§HCBC) a antiretrovirou terapii (ART).



1. Sowasny stav zvolené problematiky

1.1 Kvalita zivota

Co se rozumi pojmemkvalita'? Krivohlavy (33) uvadi, Ze pokud bychom
hledali etymologicky vyznam slova “kvalita”, zjistibychom, Ze slovo "kvalita" je

odvozeno od latinského zakladu "qualités™qualis” — jaky. Latinské "qualis” je pak
odvozeno od je8t hlubsSiho keene "qui" - "kdo" (viz: otazku: "kdo je to?" -
ve vyznamu: jakého druhti charakteru atp. je darjoveék ? - terki onen, gkdo, kdosi
atp.). Cesky kden - "k-" tohoto tazaciho zajmena (kdo?) nas dovetyenologicky
az ksloum "kéz"¢i "kyZzeny" - tj. naznduje Zadouci, cilovtav. atp

Odpowd na otazku "co se rozumi kvalitou?" je mozno d&émanticky
(vyznamov). Kvalitou se tak rozumi "jakost, hodnota (obecnag. "dobra
az prvotidni nebo naopak Spatna hodnota")cljarakteristicky rys, jimz se dany jev
odliSuje jako celek od jiného celmag. Zivot jednohoclovéka od Zivota druhého
¢loveka)". (33)

Kvantitu Zivota, tedy mnozstvi dnlze ugit pomerné jednoduse, ovSem ¢eni
kvality Zivota je uz obtiZ¥Si. Na jedinou Zivotni situaci e mit i tentyZloveék razné
pohledy v zavislosti na tom, v jaké roli se jedinewmné situaci nachazi, aktualni

psychicky a fyzicky stav neopominaje.(33)

1.1.1 Hodnoceni kvality Zivota

Jak uvadi Vurm (83), otadzka které faktory oxuliji kvalitu Zivota a maji dopad
na aktivity denniho Zivota viznych situacich a zaiznych okolnosti, je systematicky
studovana v mnoha zemich ¢& a Siroce publikovana. Mnohé échto studii
se zamifuji na objas#éni vztahu mezi kvalitou Zivota a zdravotnim stavevrelmi
dulezitym aspektem je zde snaha o rozn8subjektivni dimenze této situace, tohoto
vztahu. To jak jednotlivec subjekti¥rvidi a proziva sam sebe, jak je sdm se sebou
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spokojen, je nesmiéndulezité pro posouzeni U&nostic¢i nelsgsnosti intervenci
oSetovatelskych, rehabilitanich, ale i medicinsko-terapeutickych.

Vzhledem k naprosto individualnimu tgobu jakym jednotlivy nemocny
posuzuje svoji pohoddi spokojenost je nutné, aby otazky celkové kvalityota vzdy
posuzoval pacient a ne |ékd\a druhé straf urieni zavaznosti onemo&mi, které
ovliviuje kvalitu Zivota niZze nejlépe zodpa@dét I€kar, protoZze odpodd’ na tuto otazku
zahrnuje klinické vyséeni a posouzeni stavu a nevyZaduje hodnoceni tatomén
kvality Zivota. (34)

Algoritmy vytvorené pro léeni jednotlivych nemoci jsou vytkény na zaklagl
zkuSenosti, ktery druh dby ma nejlepsi efekt uétsiny nemocnych. To sebou nese
piedpoklad, Ze &Sina nemocnych bude reagovat stajejen zlepSenim, ale Ze budou
stejné i eventualni nezadouci reakce. Vyjimky exist vSech generalizaci a i zde je
tieba, aby |ékareagoval na péeby a hlava predchozi zkuSenostiednotlivych
pacienti ve vykEru I1&by stejré jako v modifikaci této 1&y. Posouzeni kvality Zivota
muze byt sodasti rozhodovaciho procesu |léka(34)

Dulezité pro hodnoceni kvality Zivota jsou rozdily znenimanim zdravotniho
stavu a skutsmym zdravim. Lidé, k& jsou nemocni a kietento stav ijmou, mohou
po obdobi nutném k adaptaci na nemoc podthsve plany a &ekavani a pizpusobit se
Zivotu s nemoci a tim i ziskat &purtity pocit zZivotni pohody. Jini za stejnych
podminek se mohou stavéitm dal tim vic nespokojéjsimi s jejich Zivotni situaci
a hodnaotit jejich celkovou kvalitu Zivota jako velmizkou. V rékterych gipadech je
toto hodnoceni vyraznspojené se zvySenym rizikem morbidity a mortalitinymi
slovy — postoje k vlastnimu zdravotnimu stavu jstiezité predikatory prb¢hu
nemoci, které jsou nezavislé na skaim klinickém stavu. (34)

V hodnoceni kvality Zivota se a&W&il koncept HRQOL (Kvalita Zivota
podmirgna zdravim), ktery je podle Petra (54) pojmem sfichigubjektivni a fitom
kvantifikovatelné mnifeni jednak vnimani zdravi, jednak chodu Zzivotniemk€i
ve fyzicke, socialni a endai sfée.

Velky zajem vyvolava nejen mezi zdravotniky, algngma téz mezi odborniky
z oblasti socialni pg& a socialni prace ten fakt, Ze dotazniky uzivam®dnoceni
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kvality Zivota ve smyslu HRQOL maji i vyznamny ro&amsocialni. Lze jimi totiz

zjistovat a do znené miry i vyhodnocovat socialni aspekty kvalityate. (54)

1.1.2 Pojem HRQOL, jeho vyznam a prdsdky n@Feni

Systém nireni Health related Quality of Life (HRQOL) byl vywit v 70.letech
20.stoleti ve spotmosti RAND Corporation, California (10)do cestiny je pekladan
jako Kvalita Zivota podmina zdravim (54).

Coulter (10) uvadi, Ze vytveni HRQOL bylo podmino tématy, kterymi se
v té dol& zaobiral zdravotnicky systém —¢iani efektivity I€by, méteni kvality pée,
rostouci poZzadavky naimou East pacientaip hodnoceni vystup zdravotnické pée,
potreba vytvdeni psychometrického nastroje s prokazanou validiteeliabilitou.

Merici prostedky ke zji$ovani a hodnoceni HRQOL jsou teny dotazniky,
které umo#uji skorovani standardizovanych odpdv na standardizované otazky.
V poslednich 15ti letech séada vyzkumnych pracovis systematicky zabyvala
vytvarenim pélivé zkonstruovanych sad dotaznikovych otazetemych k zji§ovani
stavu kvality Zivota tak, aby stupnice odpdiv na tyto otazky nezavisely nakwu

a pohlavi hodnocené osoby. (52)

Existuji ti typy dotaznik (52):

1. Global assessementglobalni hodnoceni, tento typ poskytuje vSeobege@eralni
hodnoceni kvality Zivota, &Sinou vSak nelze identifikovat postizeni v jedivyith
oblastech — doménach (fyzikalni, eimq vitalita, atd.).

2. Generic, tzv. genericky typ umaitije demonstrovat podobnosti naopak
rozdilnosti mezi jednotlivymi poputaimi skupinami a umaije porovnat, jak se
jednotlivé nemoci - nosologické jednotky - vzajentiBi ¢i naopak podobaji co do vlivu
na kvalitu zivota — HRQOL.
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3. Specific typ specificky pro uiitou nemoc. Tento typ je vytven tak, aby umaioval

zejména hodnotit vyvoj stavu nemociase.

Tyto zakladni typy maji @ité presahy, ale rozideni zde podané je vSeobécn

akceptovano. Jakaifilad prolnuti niize slouzit nap dotaznikovy nastrdpF-36 ktery

ma vyrazné rysy jak typu “global assessment”, takypu “generic’. VSechny

dotaznikové nastroje jsou konstruovany tak, aby pgluZzitelné i formou samostatného

vyplhovani pacientem, tedy bez asistence dalSi osoby.

1.1.3 Algoritmus pouZzivani HRQOL § vyzkumu

Obvykly postup vyuziti koncepce HRQOLfipvyzkumu je Uzce spojen

s mefenim HRQOL a Ize jej popsat nasledujici poslougradgoritmickych krok (54):

a)

b)

d)

Prozkoumani mezinarodnich standardtHRQOL (nap. standardy
oxfordské pracovni skupiny, Oxford Healthy Life $ey 1991/2, HSRU,
Oxford).

Vytvoteni narodniho nebo regionalniho standardu HRQOLdptazniky
typu ,global assessment” a typu ,generic* (hapF-36).

Vymezeni socialni podskupiny probdind dané zemi jako vzorku cilové
populace osob s cilem zjistit stav kvality Zivota smyslu koncepce
HRQOL a s pouzitim dotazniku SF-36 (hap Jihoafrické republice byli
takovou podskupinouifslusnici policie JAR v aktivni sluzi{42).

Skér dat u vzorku cilové populace osob, zpracovani mtavedenim
skorovani a vyhodnocovani jednotlivych dotazni®F-36 poloZzenych

Vv jazyku dané zem

Srovnani dat probafdvzorku cilové populace osob s narodnim nebo
regionalnim standardem vysledidotazniku SF-36, tj. srovnani stavu
kvality Zivota probantl se standardem HRQOL na nérodni nebo

regionalni arovni.
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f) Interpretace rozdilu mezi stavem kvality Zivota h@odi (ve smyslu
koncepce HRQOL) a standardem HRQOL na narodni mebmnalni
arovni s cilem navrhnout fpadny pijem socialnich intervaemich

prograrn.

1.1.4 Dotaznik SF-36

SF-36 je anglickou zkratkou pro dotaznik kratkémfgrs 36 otdzkami. Prvni
standardizovany dotaznik SF-36 byl vyiten v roce 1990 (84). SF-36 hodnoti vysledky

zdravotnickych a socialnich intervenci v 8 doménadtategoriich, kterymi jsou (83):

Fyzické funkce, fyzické omezeni roli, emimi omezeni roli, sociélni funkce, bolest,

dusSevni zdravi, vitalita a vSeobecné vnimani vlastmo zdravi.

Tyto domeény ¢i kategorie byly vybrany na zakladnejwtsi frekvence
v zdravotnickych réfenich a také zid/odu, Ze jsou nejvice oviiwvany chorobou nebo
lé¢bou. Dotaznik SF-36 se pouZivA ve vice nez 54 ZemigreloZzené form

do oficialnich jazyk zent. (84)

1.1.5 Sociélni role v pojeti HRQOL a RAM

Pfi hodnoceni kvality Zivota v konceptu Health RetatQuality of Life
(HRQOL) si Petr (52) vSima te&fh komplementarni navaznosti jednotlivych domén
na Royové adaptai model (RAM) v oSdébvatelstvi. Ke kazdé zeétyr zakladnich
oblasti RAM Ize pradit konkrétni polozky z osmi domén HRQOL tak, jgk
hodnotime f pouziti standardizovaného dotazniku SF-36. Tybavislosti jsou

uvedeny v nasledujicim synoptickédepledu (obr.1).
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Obr. 1. Royové adaptai model v oSébvatelstvi (RAM) a jemu odpovidajici domény

Kvality Zivota podmigné zdravim (HRQOL)

Fy2|olvog|cke Sebeuvdoneni Roloveé V;a!emn(.e
potreby funkce zavislosti

8. VSeobecné

SF-36 | 1. Fyzickeé funkce | vnimani vlastniho

RAM

2. Fyzicke 4. Socialni
omezeni roli | funkce

zdravi
6. VSeobecné 3. Emaéni
5. Bolest duSevni zdravi omezeni roli
7. Vitalita
Zdroj: (52)

V konceptu HRQOL vyjailiji rolové domeény (84):

o fyzické omezeni roli = jak dana osoba zvlada &dnmani a ostatni denni

¢innosti v zavislosti na jejim fyzickém stavu

o0 emani omezeni roli = jak dana osoba zvlada &imani a ostatni denni

¢innosti v zavislosti na jejim eninim stavu

Staikova (69) uvadi, Ze Royova povazujoveéka jako adaptivni otéeny
systém, ktery pro uchovani integrity a homeostazyginmeustale reagovat na &m
organismu i jeho okoli pragdnictvim vrozenych nebo ziskanych mechanhism
viz obr. 2.
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Obr 2.Clovék jako adaptivni systém dle C. Royové.

PERSON

Zdroj: (25)

Socialni role / rolové funkce Royova (73) vnimagajednu z adaptaich
oblasti (zbyvajici oblasti tvd fyziologické poteby, sebeuwsdomeni a vzajemné
zavislosti), kde se zapojuji adagné mechanismy. Tato oblast zahrnuje role, které
jedinec zastava ve spolosti, \etrg uceni se rolim a chovani jedince.

V kazdé zetyi adaptanich oblasti vidi Royova pkbuci potreby, které musi
byt uspokojeny, aby bytlovék v ,rovnovaze® — jinymi slovy, aby dosahl kyzené
kvality Zivota. Takovou patebou je u rolovych funkdocialni integrita, kterd v sob
zahrnuje uwdomeni si vzajemnych vztah¢lovéka se svym okolim — vyjasni si role,
proces integrace tknych roli a snimi spojenymi ¢ekdvanimi a regulaci

komplementarnich roli. (73)

1.1.6 Dotaznik Kontakt
Dotaznik Kontakt slouzi k #ieni vySe kontaktu respondenta s okolim.

Bitingelova (7) ve své bakadkké praci prokdzala pozitivni korelaci mezi vySopkakt
skore” a vysi skére v domé&mtRQOL Socialni funkce (SF), viz obr. 3.
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Obr 3. Frekvence kontakts rodinou a blizkymi osobami.

50+
451
40 ]
35
301 m Radal

25 o Rada2

20 0 Rada3

151 0 Rada4
10

Zdroj: (7)

Osa ,x" predstavuje frekvenci kontaki{osa méa vzestupny charakter, 1 = Zzadny
kontakt, 4 = maximalni kontakt), osa ,yfeustavuje skére domén Socialni funkce
(Zluty sloupec) a skore Fyzické funkce (oranZzowypkc).

Kvalita Zivota v domé# socialni funkce je linea# naprosto, zavisla

na pa@tu/skére kontaki s okolim.

1.2 HIV/AIDS

1.2.1 Obecr¥

HIV je zkratka prohuman immunodeficiency virggirus omezené schopnosti
imunity) a je @icinou onemocéni zvané AIDS dquired immunodeficiency syndrome
syndrom ziskaného selh&ni imunity).

Poprvé bylo onemoeni AIDS popsano ve Spojenych statech Americkych
v roce 1981 u skupiny homosexualnich fyuz kterych byl zvySen vyskyt oportunnich

infekci, nap. pneumonie, zaginénych oslabenim imunitniho systému. (58)
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Virus HIV byl poprvé izolovan v roce 1983 a jiZzpeloviré osmdesatych let
bylo jasné, Ze v lidskémtle se nachazeji dva typy viru HIV s rozdilnou géerketu
strukturou, typ HIV-1 a HIV-2. | kdyZz ijvodré byl virus HIV spojovan
s homosexualnimi muzi, nyni je jasné, Ze rémpsu viru dochazi zejména

heterosexualnim stykem #gmosem z matky na dit(58)

1.2.2 Faze infekce HIV a AIDS

Virus HIV napada biky imunitniho systému, zejm. T lymfocyty nesouci
receptor CD4+ a makrofagyle se tak neriize branit infekcim a nemocem.
Onemoceini AIDS ma ti odlisné faze (57):

(0. faze - nakazeni virem HIV)

1. asymptomaticka faze HIV infekce <€H&m prvniho stadia dochazi k velkému
narustu vié HIV v téle, za&inaji se objevovat protilatky. Dochazi k postupnym
zmenam imunitniho systému, jehoz nejnapgdim vyrazem je pokles CD4+
lymfocyti. Barnett a Whiteside (5) uvadi, Ze naahku prvniho stadia neni
mozné virus HIV detekovat, toto obdobi se nazywéindow period®,
tzv. imunologické okénko, a trva odkolika tydni po rekolik mésiai. V tomto
obdobi je dana osoba vysoce irifiek

2. symptomaticka faze HIV infekce (ARCAIDS related complgx Paet CD4+
lymfocytd ubyva, nasledkem se projevuje Unava, opakujicinsieo trvala
horetka, staly kasel, iyem, ztrata pawti, deprese ad.

3. onemocgni AIDS — po 10 az 15 letech. Dochazi k hlubokérklgsu CD4+
lymfocytt, objevuji se z#tSené lymfatické uzliny, velké oportunni infekcd)O
Ubytek vahy, slabost, fijem, kaSel, Kaposiho sarkom ad.
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1.2.3 Pienos HIV

Virus HIV je velmi citlivy k zevnim vlivim, nii ho k&Zné fyzikalni a chemicke
prostedky, nap. teplota nad 60°C, a¢bné dezinfekni prostedky, nap. chlorové
preparaty. Po zaschnuti virus HIV zahy hyne. (19)

Virus HIV se vyskytuje v desnych tekutinach, zejména v krvi, spermatu,
poSevnim sekretu a v m&&ém mléku. Aby doslo k infekci musi do organismu
¢loveéka proniknout wfité mnozstvi viru HIV, hoviime o tzv. infekni davce. Jsou

znamy ti zpasoby genosu infekce HIV (19):

1. Nechrarny pohlavni styk Jde o nejastjSi cestu penosu. Vysoce rizikova
je kondomem nechr&na souloz do pochvy a kofréku s partnerem, whoz si nejsme
naprosto jisti, Ze je HIV negativni. Bez rizika nemi nechraéna souloz do ust (orélni
sex). Riziko je nejvySSitpnechragném styku do korimiku, jak pro pasivniho partnera
pii styku dvou muid, tak i pro Zenu u heterosexualnichipariziko pgrenosu infekce
HIV z muze na Zenu je vyragrvyssSi nez z infikované Zeny na muZe, coZ souvisi
s vy8S§im mnozstvim viru HIV ve spermatu nez v pogavsekretu.

Dostaténou ochranu, i kdyZz ne stoprocentni, poskytuje polkondom
(prezervativ). ReruSovana souloZz ani hormonalni antikoncepcerakspavuje wbec
Zadnou ochranuipd infekci HIV a jinymi sexuakh prenosnymi infekcemi. PoSevni
pesar snizuje riziko HIV jen nepattn Riziko nakazy virem HIV déle zvySuje
piitomnost jinych sexuatpienosnych infekci, agek a poraéni v oblasti pohlavnich
organi. Vhodné je tedy pouzivatipchrartném sexualnim styku zwihjici prostedky,
tzv. lubrikani gely. Je nezbytné pouzivat lubitké prostedky na bazi vodnich
roztokii. Lubrikatni prostedky na tukové bazi totiz ochranné vlastnosti la#eko
kondomu narusuji.

Takeé i oralnim sexu, tedyipdrazdni pohlavnich orgadnpartnera asty, nelze
moznost nakazy vylait. Riziko se zvySuje ip kontaktu Ust s ejakulatem (spermatem
a preejakulani tekutinou), poSevnim sekretem a zejméiniastyku s menstruai Krvi.
Obdobr je tomu i vyskytu jinych sexuaka prenosnych infekci u dkterého
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z partneli. Ochranou je bdi pouziti kondomu u muZe nebo alespramezeni styku

s pohlavnimi sekrety jak u muze, tak u Zeny.

2. Krevni cestou:

a) Podani infikované krve nebo krevnicliipravki. FPfi drobnych poraénich je
nebezpé nakazy virem HIV od infikovanéh@lovéka nepravépodobné, protoze
k infekci je ¥eba utité mnozstvi viru. Je vSakeba se vyvarovat spé@leemu uzivani
hygienickych paieb, jako kartéku na zuby a Ziletkam, st&jriak jako nedostate¢
sterilizovanym nastrém pi provadni nekterych kosmetickych Ukdn (tetovani,
propichovani usnich boli¢ piercing apod.).

b) Pri injekcnim uzivani drogSdileni injeknich jehel, dikacek i roztoku drogy mize
veést k infekci HIV u injeknich uzivatel drog, pokud je &tery z nich nakazen virem
HIV. V dneSni dob predstavuje penos infekce HIV u injeknich uZivatel drog
negasgjSi zpisob genosu v Bkterych zemich jizni a vychodni Evropy.

3. Prenos z matky na ditTehotna Zena infikovana virem HIV e nakazu fgnést
i na své dit jak bkthem thotenstvi, porodu tak i kojenim. Dnesni medicinageopna
omezit riziko genosu infekce HIV z matky na diasi o d¢ tietiny a snizit nebezpe
zdravotni zatZze pro matku. Pokud se Zena rozhod#lgotenstvi ukodit, je HIV
pozitivita zdravotnim dvodem k interrupci. HIV pozitivhim matkam se v raavtych

zemich nedopotiuje kojeni. (19)

1.2.4 Lécba HIV/IAIDS

Na onemoc#éni HIV/AIDS zatim neexistuje Zadny Iék. Zakladeribg je vedle
profylaxe a ¥asné léby oportunnich infekci antiretrovirova terapie (ARJejim cilem
je alespé zpomalit mnozeni HIV a ipdejit tak zhrouceni imunitniho systému.
Koneiny cil antiretrovirové terapie - eliminace viru ganismu - neni dosud ¥g&en.

VSechna dosud dostupna antiretrovirova chemotetiggeu svym zasahem
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do replik&niho cyklu viru pouze vice&i mérg Usgsre zpomaluji jeho mnoZeni
v organismu. Existuje celéada antiretrovirovych prepatiatkteré msobi v fiznych
fazich replikace viru. Jejich kombinaci Ize dosaltrevyseného dinku a omezit vyskyt

rezistentnich variant HIV. (57)

Obecny léebny postup dle St&ove (68):

A. Antiretrovirova terapie (,vysoce aktivni antiretrovirova terafje high active
replikace a tim pznivého ovlivieéni pribéhu HIV infekce. Protiretrovirovy dinek 1€k
se projevuje zlepSenim celkového stavu, vymizenéktenych celkovych fiznak,
vzestupem desné hmotnosti, snizenim frekvence oportunnickkicif prodlouzenim
Zivota a laboratomh zvySenim CD4+ Ilymfocyt a poklesem virové naloze.
Antiretrovirova |&ba zlepSila individualni prognézu HIV infekce &zmivé ovlivnila
ukazatele nemocnosti a umrtnosti.

B. Profylaxe oportunnich infekcslouzi k zabr&mi vzniku a opakovani &itych
infekci.

C. Lécba manifestaci a komplikaci HIV infekce

D. Lécba s HIV infekci nesouvisejicich zdravotnich kokali

E. Ostatni opateni- P&e 0 spravnou vyZivu a zdravou Zivotospravu.

Staikova (68) dale uvadi, Zedegbna pée je dozivotni, pacienti nemusi mit
Zzadné subjektivni obtize isledku HIV infekce a jejich komplikaci.

Délka zivota HIV infikovanych je zwa¢ individualni. P&mérna doba
od nédkazy do vznikustkych komplikaci infekce je u n&lénych osob asi 10 let. tiéa
HIV infekce a profylaxe oportunnich infekci vedouviiznamnému prodlouzeni jak

asymptomatické faze, tak k prodlouzeni Zivota pagie AIDS. (68)
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1.2.4.1Bio-medicinsky model versus bio-psychosocialni mode

Jak jiz bylo zmiano, od samotného nakazeni virem HIV do vznikikych
komplikaci onemoaini AIDS je u neléenych osob asi 10 let (68). Pacient tak prochazi
raiznymi stadii a v zavislosti na to seémii i hierarchie jeho pétb. Nestéi tak dnes jiz
zastaraly bio-medicinsky model nemoci, ktery jerakgerizovan vzorcem mysleni
(83):

ETIOPATOGENESA — MANIFESTACE NEMOCI - LEBA

Dle Vurma (83)je pro tento model typické kauzalni mySleni. Odikpzu
etiologie, es pochopeni a popis patogeneze a &tievi projevi/manifestace nemoci
je léka/zdravotnik veden ke klinické diagndze, kter&ujg i jim pijaté I&ebné
postupy a fijata |&ebna opdteni.

Jak uvadi Smith (65) v peo osobu s HIV/AIDS je vhodijSi model bio-
psychosocialni, nebo-li celostnhelisticky, nez model bio-medicinsky, protoze hlavni
duraz klade na ziastrény pristup, tj. vzajemnou interakci, rozhovor, pozornost
K individualnim  potebam, hodnotam a posilovani klienta v rozhodovani
(empowerment). Bio-medicinsky model podporuje neowédhu vztahu pacient — léka
ProtoZze onemoa@ni HIV/AIDS se fadi mezi chronické, je vztah l&ka pacient
dlouhodobého charakteru &by tudiz byt zaloZen na vzajemné komunikaci.

Dle Vurma (83) je bio-psychosocialni model chagakbvan vzorcem mysleni:

ETIOPATOGENESA — POSKOZENi — PORUCHA SCHOPNOSTI
ZNEVYHODNENI

V bakal&ské praci autorky této prace, Dobrovolné, (21)kiexré se zabyvala
kvalitou Zivota podmiéné zdravim u osob s chronickym onem&dm a ktera byla
metaanalytickou studii 13 vyzkumHRQOL u osob s chronickym onemeaim, bylo

jasre prokazéano, Ze kvalita Zivota osob s chronickym nooe&enim je nizSi nez
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u ostatniho obyvatelstva a g@éo tyto osoby by #ia byt celostniho, holistického
charakteru.

Podle zpravy SAHR 2006 (23)yZzaduje komprehenzivni a holistickacpé
0 osoby s HIV/AIDS prosazovani optimalni terapekdicp€e (Wetné pre-, peri-
a postnatalni @& u Zen), posileni vazeb mezi komunitnimi sluzbamstatnimtlanky
podpirného systému a podpora HIV-pozitivhich Zen v fejicolbach co se g
reprodukce. Dale také zahrnuje nekriticky/neoddozyyistup zdravotnik, zvyseni
dostupnosti dobrovolného poradenstvi a testova@ilj\a zlepSeni socioekonomického

prostedi.

1.2.5 Situace HIV/AIDS v Jihoafrické republice

Obr 4. Mapa Afriky.

Tunig

Gumi
ssssss

i1
ARSI KONZSKA RWANDA, I
DEMOKRATICKA surunoi
REPUBLIKA
fanganiia

JUHOAFRICKA
REPUBLIKA

Zdroj: (40)
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Jihoafrick&a republika je roZtena do deviti provincii: Western Cape, Eastern
Cape, KwaZulu-Natal, Northern Cape, Free Statethwast, Gauteng, Mpumalanga
a Northern province; s 11 oficialnimi jazyky. V eo@007 ndla Jizni Afrika 47,9
miliénu obyvatel. (67)

V roce 2005 podle UNAIDS (76) zilo v Jizni Afrige5 miliom obyvatel, kté
byli HIV pozitivni — 56% z toho byly Zeny starSi 1& wku (nejhife jsou postizeni
Zeny ve ¥ku 25 — 29 let). Zprava SAHR 2006 (23) uvadi, Zzevplence HIV/AIDS
u hotnych Zen vzrostla z 1,9% v roce 2001 na 30,2%ceg 2005.

Podle Whiteside a Suntra (86) byly prvniiZppdy AIDS v JAR popsény v roce
1982. Prvnich osm let bylo onemaan rozSteno pouze mezi bilymi homosexualy.
Pcatet pripadi ale vzihstal a AIDS se z@l Skit i do jinych skupin. V roce 1991 se ¢&i
infekci heterosexualnim stykem vyrovnakpoinfekci stykem homosexualnim. V roce
1994 Vybor pro koordinaci AIDS v Jizni Africe (NAG2A) vypracoval Néarodni
strategii HIV/AIDS. Roku 2000 byla vyt¥ena Rada JiZzni Afriky pro AIDS (SANAC),
kterd nEéla napomahat spolupraci mezi vladou a dalSimi sgktBoku 2003 Hjala
vlada dohodu na poskytnuticlgy HIV/AIDS vSem Jihoaftianim. (86)

Na obr. 5 jsou uvedeny indikatory HIV/AIDS z roRQ06.
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Obr 5. HIV a AIDS indikéatory (2006)

Births

Uninfected biths (oser calendary ear) 1 057 000
HIW+ biths (ov er calendary ear) 33 000
Inf ected through breastfeeding 28 000
People living with HIVIAIDS

Total HIV inf ected 5 372 000
Adults {20-04) 4 320 000
Adult men {20-64) 2178 000
Adult women (20-84) 2 702 000
Adults [15-48) 4 758 000
Adult men {1548 1 944 000
Adult women (13-48) 2 310 00O
W outh {15-24) 1012 000
Male youth {15-24) 181 0Ooo
Female youth (13-24) 831 0Ooo
Children (0-14) 284 000
Mew infections 527 Ooo
Frevalence

Total HIV inf ected 11.2%
Adults {20-04) 18.2%
Adult men {20-64) 17.6%
Adult women (20-84) 20.4%
Adults [15-48) 18.3%
Adult men {1548 15.4%
Adult women (13-48) 21.2%
W outh {15-24) 10.4%
Male youth {15-24) 3.T%
Female youth (15-24) 18.8%
Children (0-14) 1.8%
Incidence

Total population 1.3%
Adults [20-84) 1.7%
Adult men {2D-64) 1.8%
Adult women (20-84) 1.5%
At or before bith (of binths) 3.5%
Breasif eeding (no. inf ected through breastfeeding in yearfuninfected biths in thaty ear) 2.4%
Mumber aduls (14+] infected by stage

Stage 1 1451 000
Stage 2 1 024 000
Stage 3 1313 000
Stage 4 (nat on trzatment) 511 000
Recewing antiretrov iral freament 200 000
Discontinued antretrovical treatment 13 600
Mumber chidren (<14) inf ected by stage

Fre-a105 240 000
Stage 4 (not on treatment) 27 00O
Recewing antiretrov iral freament 25 300
Discontinued antretroviral treatiment 1 500
AIDS sick

Mew AID5 sck during 2008 473 000
Total AIDS sck midyear H09 D00

Zdroj: (13)



1.2.5.1Rizikové faktory HIV/AIDS

~ s s

Obr 6. Faktory napomahajici&ni viru HIV.
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Zdroj: (13)

V kontextu prevence HIV/AIDS rizikové faktory znamaji pravédpodobnost,
Ze dana osoba bude vystavena nakaze viru HIV (87).
Nasledujici rizikové faktory jsou uvedeny podle kyjmné skupiny z Univerzity

v Kapskéem nast, jak byly zjiS€ny v roce 2002 (18).

1. Bio-medicinsky faktor
STD - sexualhprenosné chorobyZvyseneé riziko fenosu viru HIV, kdyz
jeden z partnér je nakazen STD bylo prokazano v mnoha studiich.
Pravd@podobnost fenosu HIV u jednoho sexuéalniho kontaktu je 6%, ploku
se u rkterého z partnér vyskytuji Wedy na genitaliich (pro srovnani,
pravdEpodobnost nakazeni zeny HIV-pozitivnim muzem, bé® Je 0,2%;

pravdEpodobnost nakazeni muze HIV-pozitivni Zenou, beb S€ 0,1%).
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b)

d)

BohuZel ale pro mnoho jeditacpiitomnost symptorin STD neznamené
ukorteni sexualnich kontakt
V Carletonvillské studii bylo prokadzana silna poaii korelace vyskytu

mezi prevalenci HIV, syfilis a gonorrheaou (89).

Sexualni chovani

Powdomi a myty ohledhHIV/AIDS Rozsfenou po¥rou je, Ze virus HIV
muze pgenaset hmyz sajici krev. Velky vyskyt jeéch, ktei véri, ze HIV
se da penést spolnym stravovanim, uzivanim #gnych zachodl
a dotekem. Mnoho omyl také panuje okolo &by HIV/AIDS. Narodni
studie teenagérprokazala, ze 7%¢vi tomu, Ze se mohou vyié, pokud
budou mit sexualni styk s pannou, 13%iyvZze tradini medicina ma lék
a 15% Vi, Ze zapadni medicina mé& 1ék. Znepokojujici tak& e 30% &ri
tomu, Ze HIV-pozitivni osoba se da poznat podienaki.

Sexualni nasiliOd roku 1994 se Zmaji prosazovat prava Zen a pravidla
genderové rovnovahy. Nicmé&ndJdihoafrickd republika tstava nadale
patriarchalni spolmosti, ve které jsou Zeny &lmi sexualniho nasili. Jizni
Afrika paffi mezi zem§ s nej@tSim pdtem znasilgni v roce 2005 bylo
nahlaseno 55 tisiciipadi znasilréni (23). Redpoklada se také, Ze nahlasen
je pouze kazdy 20 rfpad.

Sex a konzumace alkohokionzumace alkoholu byla uznana jakideiita
determinanta rizika nakazeni HIV.¢¥ina prostituce probihd v prestli
hospod a uziti alkoholu vede k nepravidelnému uathidomu a dalSich
rizikovych sexualnich technik.

Prostituce a zvySené rizikové sexualni chavahirozeny nakazou HIV jsou
zejména osoby Zivici se prostituci — maji vySStepgartnet (primérné
25/tyden) a jsoucasto nuceny k praktikdm zvySujicim prépddobnost

nakazy, tj. ,suchy sex”, analni sex a nepouzitidanu.
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3. Socialni faktory
Migrace Jizni Afrika zazila v poslednim desetileti velkelnu politické
a ekonomické migrace — mezi provinciemi a mezi okuol staty. Migrace

napomaha gni prostituce a tak rychlejSimuesii HIV.

4. Ekonomické faktory
Prilem VySe gijmu je jednim z nejvyznangich faktofi korelujicich
s prevalenci HIV. Nejvice postizeni epidemii HIVDS je chudé
obyvatelstvo. V tab. 1 je uvederebled miry nezasistnanosti dle provincii,

pohlavi, rasy askové skupiny.

Tab. 1. Pehled miry nezasistnanosti dle jednotlivych provincii, pohlavi, rasyékové

skupiny.
Description Unemployment | Description Unemployment
rate (%) rate (%)
By province By race
Western Cape 17.6 | Black African 31.6
Gauteng 22.7 | Coloured 19.8
Eastermn Cape 27.1 | Indian / Asian 18.0
Mpumalanga 27.4 | White 5.1
North West 28.8 | By age (years)
Northern Cape 29.4 | 15-24 52.6
Free State 30.6 | 25-34 31.0
KwaZulu-Natal 31.7 | 3544 17.1
Limpopo 32.4 | 45-54 11.9
By gender 55-65 8.1
Male 22.4
Female 31.4 | Total 26.5
Zdroj: (51)
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1.2.6 North West Province (Severozapadni provincie, NWP)

Obr 7: Jihoafricka republikaérvert vyznaiena North West Province).

Zdroj: (6)

V roce 2007 v NWP Zilo 3,4 miliGnobyvatel (67). Zprava ,The District Health
Barometer” (6)uvadi, Ze v roce 2007 byla NWP 3. nejchudSi pravimdizni Africe
s 55,5% obyvatel Zijici pod hranici chudoby (tj. nhgak R800 na résic), 86,5%
(. pres 2,7 milidii obyvatel) nema zdravotni poggi. Mira nezaréstnanosti v roce
2007 tvdila v NWP 29,7% (24). V roce 2003 byla prevalend¥/MIDS v North West
Province 29,9% (36) . Podle SAHR 2006 (23) v ro6832zaznamenala praWNorth
West Province nejtSi nafist prevalence u¢hotnych Zen, kdy z 26,7% \egrleSlém
roce (s 95% intervalem spolehlivosti, kritické m&&9% - 29.6%) vzrostl na 31.8%
(95%, 28.4% - 35.2%).

Hlavni roli v North West Province hrajeézebni pamysl, ktery tvdi 55%
hrubého domaciho produktu a zsmsimava % pracovni sily. Oblasti okoloésh
Rustenburg a Brits jsou na prvnim ndist produkci platiny (29). dZebni ptimysil,
s nim spojena prostituce a dalnice N12, ktera @oictNWP, pispivaji k rychlému

Sitfeni nemoci v provincii (41)
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1.2.7 Tswana

Kmen Tswai priSel z vychodni Afriky do Jizni Afriky ve 14.stoletSamotné
ozn&eni ,Tswana“ je zadhadou, aldifazuje se ke skupinlidi, kteti mluvi stejnym
jazykem a maji stejny zvyky. V Jizni Africe se udiada vysSich planinich, kde Zili
jako lovci, pastevci a rolnici. V seasnosti zije v Jizni Africe 59 skupin, kite
se oznauji za Tswany. (74)

Nejvice obyvatekadicich se ke kmeni Tswana Zije v provinciich Ndftlest
a Northern Cape (37Pazykem seTswana mluvi 7,2% obyvatel JAR, v Nowbst
Province to je 67,8% (66).

Obr 8: Rozdleni jazyki v Jihoafrické republice.
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Zdroj: (11)

Tradiéni slozeni spolmosti Tswaih tvorili muzi, Zeny, dti a ,badimo”
(predkové, Zivi mrtvi majici nadipozené schopnosti). fRluSnik kmene Tswana
neuvazuje v individualni rovin ale podiuje zodpo¥dnost wi¢i své rodig a celému
kmeni. Zena a&i musi vzdy poslouchat otce. (74)
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Diky tomu, Ze moznosti pracovniho upkaih se pesouvaji z venkovskych
oblasti do mistskych, mnoho Tswanopousti vesnice a stavaji se tak moderni sekularni
spolenosti. (62)

Mésto Potchefstroom v North West Province nia dblasti, kde dochazi
k neformalnimu osidlovani infformal settlement — lkageng, Promosa, Mohadin,
tzv. townshipy. Bevladajici ¢ast obyvatelstvaéthto townshipi“ patii ke skupig
Tswana, dalSi stadi ke skupit Xhosa, Sotho a Zulu (26). Praehudé obyvatelstvo
Zijici v téchto townshipech jsouérmi, ktefi jsou onemoatnim HIV/AIDS nejvice
postiZzeni. Vysoké procento osob Zijici pod hragitiidoby a pandemie HIV/AIDS —
jejich vzajemny vliv, velmi ovliviuje Zivot v komunitach (62).

Vysledkem nakazeni viru HIV neni pouze infikovaeyinec, ale infikovana
celd komunita. Nositelé viru jsou s@sti domacnosti — ty jsou s@sti komunity

a ve vysledku je tédt cela komunita vicéi mére ovlivnéna pandemii HIV/AIDS (8).

1.2.8 Kvalita zivota a HIV/AIDS

S Ubytkem CD4+ lymfocyt ubyva i zdravi. Proto kazdy jedinec infikovany
virem HIV musi takeelit dopadu HIV do fyzicke, psychické a socialnlasi cloveka.
Mimo jiné se také musi vyrovnat veétsiné piipadech s dopadem na ptesky, které
ma& k dispozici. Tyto prosdky nemusi byt ovlivny HIV-pozitivitou, pokud mé
jedinec Ststi a Zije v zemi, kde je zdravotnigeézdarma poskytovana statem nebo si
hradi zdravotni pojighi. BohuZel tohle neniifpad mnoha sub-saharskych zemi (kam
spada i Jihoafricka republika). (5)

VétSina nosital Zije v neformalnich obydlich v #&stskych ¢tvrtich,
townshipech. Strategicky plan pro HIV/AIDS a STDoplizni Afriku (2000 — 2005)
(14) jask uvadi, Zze pandemie HIV/AIDS nejvice oviiye ti, Zeny, cerné
obyvatelstvo a chudé.

Chudé obyvatelstvo miva obecrtaké Spatny zdravotni stav. Nedostatek

lidskych a finaknich zdrofi méa za picinu nizké vzdlani, Spatnou informovanost
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ohledre otadzek zdravi, detrg HIV a AIDS. Booysen (8) uvadi, Ze chudi lidé takére
vyhledavaji adekvatni zdravotnickoucp@& mért se @astni preventivnich program
HIV/AIDS nez lidé bohati.

U HIV-pozitivnich Zen je fistup k zdravotnické g@é a dalSimu podrnému
systému negativnovlivnén jejich rolemi a éekavanimi, ktera jsou naérkladena:
nesou Bimé petovatelek o nemocné v komu&ikvili neustalym domacim pracim jsou
limitovany vcase ¥novat se sami s@b kulturni normy zakazuji Zenam mluvit
o sexualig. Od vyhledani l&y a podpory mize také Zeny odrazovat strach z nasili
¢i opuseni. (32)

Kvalita Zivota osoby s HIV/AIDS velmi souvisi sa@ptaci a odhalenim HIV-
pozitivity, tzv. disclosure Pienaar (56) uvadi, Ze HIV-pozitivni osoby, ktpigaly svij
status, zily ,plgjSi“ Zivot. Russel a Schneider (61) jako opak akaep a odhaleni
uvadi stigmatizaci a diskriminaci, které braniwgporddani se s dopadem HIV a Usti
do odmitnuti a ndenlivosti. Pro skteré osoby Zivot s HIVievySuje aktualni fyzickou
bolest (88) Strach z odmitnuti a diskriminaceige vést k rozvoji deprese a bezéad
(55). Takové osoby ménvyhledavaji Iébu a naopak zvySuji prasgodobnost $éeni
infekce HIV (50).

DuleZitost program zanmeienych na duSevni zdravi a dopatb psychosocialni
roviny ¢lovéka s HIV/AIDS byla dlouho fehlizena (4). Ze zpravy SAHR 2006 (23)
vyplyva, ze HIV/AIDS je jednim z hlavnich fakigrkteré jsou ficinou depresivnich
a uzkostnych stavu Zen; dalSi role hraji chudoba a genderové nddihické studie
také prokazaly vyznamdnvySSi skore vyskytu posttraumatické stresové pgoruc
u HIV-pozitivnich Zen nez u HIV-pozitivnich maz Freeman (27) upoziuje,
Ze sodasny vyskyt HIV/AIDS a psychopatologii, se navzajeepodmiuji, nicmér
ona komorbidita ma velky vyznam v prevenci éteHIV/AIDS.

Ve vyzkumu Kvality Zivota podmiémé zdravim (HRQOL) u HIV-pozitivnich
piislusniki kmene Tswana v &t Potchefstroom v NWP, JAR Petr a Moller (41)
zZjistili pomoci vyzkumného nastroje dotazniku SF-2& vyzkumny soubor dosahl
nizsiho skore ve vSech doménach oproti Oxfordsképisk. NejwtSi rozdily byly
zjisttny v domég Emaini omezeni roli (40%), nésledovala doména Bole8&4{2
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Fyzické funkce (26%), DuSevni zdravi (23%), Sodi&limkce (22%), Fyzické omezeni
roli (17%), VSeobecné vnimani vlastniho zdravi (1 @%/italita (8%).

Poteby nutné pro lepsi kvalitu Zivota chudého obywitel Potchefstroomu,
které je nakazeno infekci HIV, byly zkouméany i 02005 v kvalitativnim vyzkumu
v bakald&ské praci A. Feitsmi (26). Feitsma zjistila, Zeipby obyvatelstva odpovidaji

Maslowow pyramidt potieb. Rehled pateb je uveden v nasledujicim obrazku 9.

Obr. 9: Rehled pateb chudého obyvatelstva s HIV/AIDS (Potchefstoom).

IMPEDING EXPERIENCES NEEDS
Basic problems: Basic needs:
e lack of hygiene; ¢ hygiene needs;
¢ lack of food:; ¢« nutritional needs:
« physical problems; ¢ need for physical well-being;
e lack of (info about) treatment; ¢ need for (info about) treatment;
o poverty. ¢ financial needs.
Stress: Psychosocial needs:
+ stigmatisation; ¢ self-concept needs;

* interpersonal relationship needs;

¢ loneliness:; + emotional needs.

Cultural-spiritual needs:

» fear of death, disclosure, anxiety. ¢ traditional healing;
¢ spirituality.
Necessity of life: Self-actualisation:
« lack of knowledge, eagerness fo o learning needs: knowledge,
learn; insight, skills;
* negligence of values; e practise and spread values;
* lack of activity, unemployment. o Activity and stimulation needs.
Zdroj: (26)
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V Narodnim strategickém planu pro HIV/AIDS a STM0Z - 2011 (13)
je upozorgno na uzkou souvislost HIV/AIDS a epidemie tubedzyl (TB). Vzestup
incidence a mortality vigsledku TB v poslednich letech a také nedavno obgeverma
vysoce rezistentni TB (XDR-TB) je spojovana s ostdin imunitniho systému
zagicinénym HIV a AIDS; chudoba a nedost&té rozvinuty zdravotnicky systém jsou
dalSimi gicinnymi faktory. Dvojité stigma spojené s dvojitaufekci TB a HIV misobi
jako zastrasujici prvek ve vyhledavani zdravotnig@e pro mnoho Jihoaftan.
Efektivnhi managament obou infekci zavisi z val&séti na komunitnich intervencich.

Se zlepSenim kvality Zivota osob s HIV/AIDS soiakeé zlepSeni @é o tyto
osoby, vytvdeni systému podpnych sluZzeb a dostupnostéld. Aby byly intervegni
programy usgsné a dosahly fyzické, psychické a socialni pohjedince, je dlezité,
podle Mdllera (41), aby odrazely 2ny hodnot (zmina mysSleni ohlednsexu, co je
spravné/Spatné, vhodné/nevhodné), noreméfamve vzorech sexualniho chovani,
nag. snizeni p&u sexualnich partn&y, socialni struktury (role spaieosti,
dobrovolnické  a nestatni organizace) a mozr(osiif. zmény v poskytovani VCT,
ART a distribuce kondoi). Nicmérg, nejwtsi zbrani v boji proti HIV/AIDS #stava

zmeéna chovani.

1.2.8.1Problematika stigmatizace spojena s HIV/AIDS v JAR

V ¢lanku Airhihenbuwaa Webstera (1) je nas#im sowasny vyvoj pistupu
mezinarodni spotamosti ke stigmatu spojeného s onemwwém HIV/AIDS:
“Sponzorské agentury a vlady zemi, které se potykagipidemii HIV/AIDS,
v poslednich letech rozpoznalyfeprvavajici patebu vypdadat se se stigmatem
spojenym s HIV/AIDS, aby mohly ovlivnit prevenciébu a péi o osoby
s HIV/AIDS.” 13. mezinarodni konference o AIDS v ibanu (2000) réla za své moto
.prolomeni ticha". Peter Piot, vykonrgditel UNAIDS, ve své zahajovaiEi pronesl:
.HIV stigma pochazi z mocné kombinace studu a btra¥irus HIV se penasi sexem,

a tak je tabuizovan a obklopen morélnimi soudybviimvanim ostatnich zaienos
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HIV se vytv&i idealni prosedi pro dalsi g&ni viru: popenim vznik& problém, rizikové
skupiny nebo osoby jiz infikované se uchyluji ddraisi (doslovaundergroundl a tim
se také ztraci jakakoli moznost efektivniho &ladani veéejnosti ¢i 1eécby a pée”.
14. mezindrodni konference o AIDS v Barcelq2002) pokr&ovala ve zdrazreni
dulezitosti odstraéni HIV stigmatu skupinovymi diskuzemi, workshopgkolenimi.”

Ze zpravy SAHR 2007 (24) vyplyva, Ze i v roce 2@H#emocsni HIV/AIDS
nadale astava stigmatizujicim. Kili stigmatu spojenym s HIV/AIDS se mnoho gov
diagnostikovanych jediriic pochopitel& obava odhaleni a ma strach z vyhledani
pomoci a informaci o HIV (82). Stigma je nyni pogadno za hlavni limitujici faktor
primarni a sekundarni p& a prevence o osoby s HIV/AIDS (54yliviiuje dobrovolné
poradenstvi a testovani (VCTXigtup k péi a I&b¢, zvySuje utrpeni a zkracuje Zivoty
(46). Specialni prostory/mistnosti, ve kterych ph@bVCT a ART, mohou takérigpet
ke stigmatizaci tim, Ze dana osoba bude identifik@vjako HIV-pozitivni, pokud tyto
prostory navstivi (23). Objevuje se i neochota gglivat mistni sluzby ze strachu,
Ze by zamistnanci pochazejici ze stejné komunity mohli prdizijejich status (23).

V kvalitativni studii prova@né u chudého HIV-pozitivnihno obyvatelstva
v Potchefstroomu A. Feitsma (26) uvadi: ,Stigmatezabyla podiovana mnoha
Ucastniky a povaZzovali ji jako hlavni probléntlenové komunity jim netti, mysli si,
Ze jsou posedliablem, ignoruji je; po zjighi, Ze jsou HIV-pozitivni to &které
Gcastniky ovlivnilo tak silg, Ze chéli spachat sebevrazdu; stigmatizace jim take
znesnaduje @ijmout svoji HIV-pozitivitu.”

Na zaklad svého vyzkumu Holzemer a Uys (31) wyionavrh strategii
pro pomahajici profese (viz obr. 10), jak pomoahasn s HIV/AIDS zvladnout stigma

spojené s jejich onemo&mim.
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Obr. 10: Strategie vyrovnani se se stigmatem spojes HIV/AIDS pro pomahajici

profese.

TABLE |. SUGGESTED STRATEGIES FOR REDUCING AIDS STIGMA

Assessing

Determine family,
partner and friends’

support

Assess community
support, legal issues

Determine strength of
the person to cope
with negative attitudes
from others

Assess for mental
health, including
depression, fear

and suicidal ideation

Assess readiness for

participation in HIV
care, including ART

zdroj: (31)

Diagnosing

Determine
psychosocial strength
of elient

Determine need and
readiness for ART

Diagnose client’s
knowledge, attitudes,
and behaviours related
to stigma and
HIVIAIDS

Managing

Link client with social
support services,
ineluding PVWA
groups if appropriate

Establish engoing
care relationship with
client

Assist with
medication and illness
management

Evaluating

Assess adherence to
medications, explore
for stigma-related
non-adherence
behaviour

Assess engagement
with care, keeping
appointments, etc.

Assess adequacy of
social support and
environment for
managing stigma

Strach ze stigmatizacete vést az k tomu, Ze dana osoba bude poled

v rizikovém sexualnim chovani z obavy, Ze by jgftperci rodina mohli odhalit jeji

status. Infikované osoby mohosiit, Ze svou rodinu ochiiaiji pred traumatem, ktery

by zazZivali, pokud by muselelit moznosti, Ze jsou také HIV-pozitivni. Jako més

efektivni v prosazovani odhaleni

HIV-pozitivity,

HIV/AIDS stigmatu

a zvySeni rodinné podpory paciémt se prokazaly vatavaci a informani programy.

Navic bylo zjis¢no, Ze odhaleni HIV-pozitivity v informovaném preti zvySuje

kvalitu p&e domaci a paliativni. (32)

Kleintjies a spol. (32)dale uvadi, Ze jec¢tké vymytit stigma Upla proto

anti-stigmatizujici prvky musi byt integrovany dmaoma oblasti. Osobam s HIV/AIDS,

komunitam a zejména jejich gmvateiim musi byt umozn pristup k péi, ubytovani,

zanestnani a statnim vyhodam. Z dlouhodobé perspekbiejy proti stigmatizaci je

souwasti socialniho a politického procesu. K pozvednkbimunitniho powdomi

tykajiciho se stigmatizace spojené s HIV/AIDS avkdoneni si, Ze pravy boj
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s HIV/AIDS se pohybuje v rovinhsocialni a ne medicinské, je zajedi politického
vedeni.
Mnoho zdravotnickych pracovniktvrdi, Ze dokud bude existovat stigma

spojené s HIV/AIDS nebude vyhrana ani bitva s tioiemocgnim (79).

1.2.9 P& o osoby s HIV/AIDS

Podle Roux a Schwartze (63) madkou roli v boji s pandemii HIV/AIDS
sehrat mistni sprava. Vlada Jizni Afriky je réetha do tti odliSnych ale navzajem
zavislych a propojenych sfér na narodni, prémina mistni arovni. Mistni sprava je
nejblize komunitam, je tak zodp#na za zaji$hi dobré kvality Zivota svych ¢hni
a prosazovani udrzitelného socialniho a ekonomick&zvoje. V dokumentyThe
White paper on Local Governmérgerika: ,...protoze mistni sprava pracuje santy
a skupinami uvnitkomunity, je jejim ukolem najit udrzitelnéigoby k zaji&ni jejich
socialnich, ekonomickych a materialnichipbta zlepsit jejich kvalitu Zivota.” (39).

Roux a Schwartz (58) dale povazuji za vSeobecrnédomi to, Ze HIV/AIDS
neni pouze problémem tykajicim se zdravotnické stbhlaale je nezbytny také
multisektoralni pistup. Multisektoralni fistup je prosazovan i Narodnim strategickym
planem pro HIV/AIDS a STD (2007 — 2011) (13). Zapoj do ®&j by m¢ly byt celé
provincie, mistni spravy, soukromy sektor a korminitrganizace. Narodni strategicky
plan pro HIV/AIDS a STD (2007 — 2011) je zejménan&&en na komunity — ty musi
pievzit vice zodpoddnosti a hrat vyznangsi roli v boji s HIV/AIDS.

Hlavni cile tohoto planu jsou:

1. Snizeni infekce HIV o0 50%.

» zmirnit dopad HIV/AIDS na jedince, rodiny, komunity spolénost
rozSienim gFistupu k pislusné léb¢, p&i a podpde u 80% vSech
infikovanych

2. Druhy cil NSP se tyka dby, p&e a podpory — zlepSeni kvality Zivota

nositefi HIV/AIDS. Jeho uZsi cile jsou:
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a. Zvysit pokryti VCT a prosazovani pravidelného tgatd na HIV.

b. Umoznit osobam Zzijicim s HIV veést zdravé a produkiti Zivoty
(poskytovani komprehenzivni §& ART, efektivni management
ko-infekce TB a HIV, zlepSit kvalitu Zivota éd a dosplych
s HIV/AIDS vyzadujicich terminalni gé posileni zdravotnického
systému a odstréni bariér).

c. Zankieni se na specialni jeby Zen a &i.

d. Zmirréni dopadu HIV/AIDS a vytvieni dostupného socialniho
prostedi pro péi, [é¢bu a podporu (posileni implementace program
zametenych na ogelé a ohrozené&tl — OVC a staré obyvatelstvo
postizené HIV/AIDS, rozgit a realizovat domaci komunitni é-
HCBC, poskytnuti fislusné pé& a podprnych sluzeb
znevyhodgnym HIV-pozitivnim osobam a jejich rodinam).

1.2.9.1Podpirné skupiny

Podpirna skupina je mistem setkani osob se stejnym hoevinim (nemoc,
socialni situace apod.), starostmi aipbami za telem vzajemné podpory wzanych
aspektech kazdodenniho Zivota — emocionalni, sglnt, fyzické a psychické —
a sdileni informaci, znalosti, napac zkuSenostiClenové skupiny jsou vazany
pravidly skupiny a cily, na kterych se skupina dilaoExistuje vice druhpodpirnych
skupin. (78)

Z literatury (61, 81) vyplyva, Ze vdébném procesu osoby s HIV/AIDS
sehravaji svoji pozitivni roli pré@vpodpirné skupiny, které jsou prideny skupin nejen
psychickou podporou ale i mistem setkani s jinysobami s HIV/AIDS, se kterymi
mohou sdilet podobné zkuSenosti, nebo jen relaxavgtivat si vzajemné spotesti.
Skupiny ale nemohou nahradit padpy systém, jak tvrdi Pienaar (56), ktery musi byt

napojen na multidisciplinarni tym, ktery zajisti zigkou, socialni, psychickou,
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spiritudlni, materialni nebo praktickou podporu, zalravotnicka z#zeni tak,
aby zabezp#l vSechny individualni pdeby osob s HIV/AIDS.

Vytvoieni podirné skupiny, udrzeni gleni a samotné skupinydase se sebou
ale @inasi i izn4 uskali, zejména v oblastech, kde jsou zdrojezeme a s HIV/AIDS
je stale spojena vysoka mira stigmatizace. (23)

Rizné studie prokazaly, Ze osoby, u kterych byla mbagkovana
HIV-pozitivita, maji mér socialnich kontaki (s pateli, rodinou) nez fied diagnézou
a mér socialni podpory ve srovnani s ostatnimi chromekgnemocgnimi. Podgirné
skupiny jsou cestou, jak se vyrovnat s timto Uhytlecialnich kontakt (16)

Ve vyzkumu M. Visser a spol. (82) tykajiciho sedpirnych skupin, byla
zjiSténa a@ekavani, kter&lenové podprnych skupin pro osoby s HIV/AIDS maji. Jsou
to:

» porozungni faktim o onemocéni HIV/AIDS a vliv onemocani
na jejich zivot

» pomoc pi odhaleni HIV-pozitivity partném a dalSintlenam rodiny

» nawit se vyrovnat se s emwimi reakcemi jako jsou deprese, stres
a vztek a se stigmatizaci, kterou zazZivaji ve srauait

» mit podmirné vztahy a sdilet zkuSenosti

» znovu Zit Zivot jako fed diagndézou

1.2.9.2Doméci komunitni pée (HCBC)

V definici domaci komunitni @& se pravi: ,domaci komunitni gése rozumi
poskytovani komplexnich sluzeb¢etné zdravotnickych a socialnich, profesionalnimi
i neprofesionalnimi pmvateli v domécim prostdi klienta.“ HCBC podporuje zapojeni
jinych osob a dobrovolnictvi, zatifuje se na paeby lidi a prosazuje komunitniigob
Zivota — propaguje, obnovuje a uchovava maximaloioplu jedince, jeho zdravi

a fungovani ve spotaosti Wetrg p&e sneiujici k distojné smrti. (16)
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Komunitni pé&e v Jizni Africe z&ala vzkvétat v 80. letech 20.stoleti za velké
podpory sponzorskych darze zahrami. Po roce 1994 (po padu apartheidu) doslo
k dezorganizaci komunitni pé a zaaly se vytvéet malé samostatné programy
nekoordinovanych zdravotnickych pracovinik22)

Podoba a nezbytné néleZitosti komunitni zdravotnipe byly vypracovany
v roce 2004 v dokumentu ,National Community Healtorker Policy Framework".
Navzdory tomuto vyvoji ustavaji velké mezery ve vé&dni komunitnich
zdravotnickych pracovnik Je zapdtebi vytvdeni akreditovanych vzthvacich
progranti, vyjasréni si vzdjemnych vztah— vytvareni koordinanich mechanisin
které budou napojeny na mistni spravu. Jedinoumkgu je 59-denni kurz pro
pracovniky domaci @@ vytvareny Asociaci Hospic Jizni Afriky (HASA), ktery je
zaloZzen na holistickych principech. | kdyz tentmgrmam neni akreditovan, dosahl
kvalitngjSiho poskytovani paliativni komunitni ¢ ktera byvatasto pod supervizi
hospidi. (22)

Pojem komunitni zdravotnicky pracovnik (CHW) v &olzahrnuje iizné
zdravotnické pomocniky, ktie byli vySkoleni a pracuji v komurit ve které Ziji —
vSeobecné pomocné zdravotnické pracovniky (AHCspdhorné zdr. pracovniky,
venkovské zdr. pracovniky (VHWSs) ale také rehadditit zdravotniky (CRFs),
informatory HIV/AIDS (HACS), pracovniky domaci @& (HBC), poradce
dobrovolného poradenstvi a testovani (VCT), &a¢aci pracovniky peer program
pracovniky prvni pomocileny podgirnych skupin, pstouny ad. VSichni tito
pracovnici vykonavaji jedndé vice ¢innosti spojenych se zdravotni/socialntip&yto
role jsou ¥tSinou zastavany Zenami, bez jakékoli figr@inodneny za svoje aktivity.
(22)

Na mezinarodni arovni je dokdzano, Ze komunitnfepga vyznamnou roli
v primarni zdravotnické @é zlepSovani jeji kvality a dosahu. V Jihoafrick&onceptu
je pristup k péi o osoby s HIV/AIDS a terapeutickym sluzbantejaého sektoru také
znesnadén chudobou a stigmatizaci, nestatni neziskové age@ a komunitni pé

tak hraji kltovou roli v péi o tyto osoby. (23)
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Ukoly komunitnich zdravotnickych pracoviiik23):

>

YV V V V VY

Mésto

0 néasledujici:
>

>

>

mobilizaceclenid komunity v uteni jejich poteb tykajicich se zdravi
a prevzeti zodpotdnosti za jejich vlastni zdravi d@igtup ke sluzbam
prosazovani zlepSeni zdravi

koordinace  fistupu  ostatnich  zdravotnickych  pracounik
do domacnosti a komunit pro dosazeni efektivity ettuposkytovanych
komunig

poskytovani specializovanych sluzeb primarni zdimické pée
¢lenim komunity

poskytovani zékladniho poradenstvi

Siteni informaci tykajicich se zdravi

vykonavani aktivit podporujici zdravy Zivotni styl

piedavani dovednosti komu&it

rozpoznani Kklienta vyzadujici ARV déu, dodrZzovani kebného

rezimu a hlidani vedlejSiclripnaki lécby

Potchefstroom (48) ro%dje cinnosti doméaci komunitni gé

pomoc pi registraci narozeni dite

zajiseni Skolni dochazky pro dit

umisgni sirotki do bezpéného progstdi (ve spolupraci se socialnimi
sluzbami)

zajiseni socialnich davek pro velmi nemocné osoby

zajiseni socialnich davek pro seniory/opatrovateléugei o di¢

zajiseni p&e o klientovo zdravi

Akintola (2) zdiraziuje potebu HCBC v souvislosti s propo&stm pacieni

z nemocnice po kratkém pobytu v 8i,v ptipadech, kdy pacienti nejsouibec Fijati

z divodu nedostatku prasdki. DalSi ginosy HCBC jsou v rovi ekonomické,

socialni a psychologické; HCBC nddad umoiuje nemocnym osobam byt
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v rodinném prosedi. V narodnim hodnoceni domaci komunitnicegpéespondenti

uvedli, Ze p&ovatelé maji fiznivy vliv na jejich fyzické a psychické zdravi)(9

1.2.9.3Dobrovolné poradenstvi a testovani (VCT)

VCT je jednim z kikovych program ve vzdlavani (zejm. omezeni rizikového
chovani) a vytvieni poptavky po k&bg. (23)
Podle Van Dyka (81jg proces VCT nasleduijici:
1. pisemny souhlas
2. poradenstvi fed testem, tzv. pre-test counselling, jehoZéeti bude objasni
klientovi co je HIV test a jehod@l, vyznam pozitivniho HIV testu a praktické
rady (zdravotnicka @& a l€ba, sexualni vztahy, dopad na psychiku klienta,
jeho socialni vztahy, vztahy v praci ad.),ugpby bezpéného sexu a cesty
ke snizeni rizika nakazeni, komwlkdvysledky, kdyz je HIV test pozitivni,
a nadeni se rozpoznani geb a vyhledaniislusnych socialnich sluzeb
3. provedeni HIV testu
4. Po testu by wmlo vobou pipadech, negativity i pozitivity, nasledovat
poradenstvi, tzv. post-test counselling, které @onprobihat alespove dvou
setkanich. Post-test counselling b# toyt zaloZen na:
> zpétné vazk od klienta, jak rozumi vysledku testu
» pokud jsou vysledky negativni,ay by byt s klientem probrany:
- strategie sniZujici riziko a moznosti nakazeniw imunologickém
okénku (viz kapitola 1.2.2)
» pokud jsou vysledky pozitivni:
- vyporadani se s okamzitymi erdmi reakcemi (dopad do osobni,
rodinné a socialni roviny)
- obtiznosti, které klient@ekava a mozngeseni,
- rozpoznani okamzitych petb a socialni podpory
- néasledné podpné poradenstvi a zdravotniceé
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Zeny navic progednictvim VCT ziskaji informace tykajici se (23):
» tehotenstvi
» antikoncepce
» metody krmeni novorozefic

» amoznosti vyhledanicasné pée

Dulezita role VCT v preventivnich programech je podl@bifora (71)

spatovana zejmeéna zd¢hto divoda:

» aby doSlo ke zgné¢ chovéni, jedinec musiigvzit zodpowdnost za své
vlastni sexudlni zdravi a zdravi svého partnefestdp k VCT je kiéovou
strategii v podpie a zplnomogovani lidi k takové zodp@dnosti;

» powdomi o svém HIV statusu umiile dané osab udtlat Zivotni
rozhodnuti, naip zapd@eti l&by, zmény v Zivog;

» poradenstvi poméha lidem vyrovnat se s HIV-poziivi Poskytuje jim
zakladni fakta o HIV/AIDS, jak chranit ostatnieg infekci a jakici o své

pozitivité ostatnim.

1.2.9.4Antiretrovirova terapie (ART)

Jak uz bylo zmiéno v kapitole 1.2.4 L#ba HIV/AIDS, na onemocmi
HIV/AIDS zatim neexistuje zadny Iék; zakladentdg je vedle profylaxe adasné
lé¢by oportunnich infekci antiretrovirova terapie (ARJEjim cilem je alespozpomalit
mnoZeni viru HIV a fedejit tak zhrouceni imunitniho systéemu. (57)

ART v Jizni Africe je sotasti programu Komprehenzivniggeo HIV/AIDS —
management a d6a pro Jizni Afriku. Narodni ART s¥mice jsou uzivany
ke zhodnoceni, #azeni do programu a zachazeni s osobami, které ybodné
pro terapii ARV — osoba musi gplat zdravotnicka kritéria a psycho-socialni

doporweni. O kon&ném z@azeni do ART rozhoduje multidisciplinarni tym v ART
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centru, ve kterém bude zahajen&bk: V procesu rozhodovani musi bytiazena
I osoba, které se to tyka, nebo jejémeatel. (15)

ART je dostupna v narodnich programech, u soukobmgoktoti a dalSich
iniciativ (zejm. v €Zebnim pimyslu), ale také v nestatnich neziskovych orgamitac
(zejm. hospice) a naboZenskych organizacichi(riagtholic Relief Services). (15)

Hlavnim cilem ART je snizit morbiditu a mortaligpojenou s HIV — u pacienta
by m¢l byt menSi vyskyt chorobtruzenych k HIV, poet CD4+ lymfocyd by msl
vzrastat a agstat nad zakladni hranici, mnozstvi viru v krvirb§lo byt nedetekovatelné
(tj. < 400/mmr). (3)

Sekundarnim cilem je snizit incidenci HIV — skrzeySeni potu lidi
navsevujici VCT (aby si byli ¥domi svého statusu a provozovali bezpe sex),
snizeni penosu HIV u smiSenych patzn. jeden partner je pozitivni, druhy negativni)
a snizeni rizikaignosu z matky na dit

Nasledujici obrazek. 11 popisuje proces antriretrovirové terapie updigsh

v Jihoafrické republice.
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Obr. 11: ART u dosgych, JAR.

ANTIRETROVIRAL TREATMENT (ART) IN ADLULTS

Figure 5: Adult HIV management MDowehart
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2. Cile prace a hypotézy

2.1 Cile prace

Hlavnim cilem prace bylo zjistit, zda jsou socidhole @islusniki kmene
Tswana s HIV/AIDS v North West Province v Jihodfac republice nagbvany
do stejné miry jako u ostatni populace.

Dilcimi cili prace bylo srovnani vysletikvyzkumu s pedesSlym vyzkumem
zroku 2003 a zhodnoceni vyvijejici se¢@éo osoby s HIV/AIDS v Jihoafrické
republice od roku 2003 do roku 2007.

2.2 Hypotézy

H1: Socialni role HIV pozitivnich fiislusniki kmene Tswana v North West Province
nejsou nagiovany do stejné miry jako u ostatni populace.

H2: Kvalita Zivota pislusniki kmene Tswana s HIV/AIDS v North West Province
je stejna jako v roce 2003.

H3: P&e o osoby s HIV/AIDS v Jihoafrické republice, z&el@m zlepSeni kvality

Zivota €chto osob, je lepSi v roce 2007 nez v roce 2003.
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3. Metodika

3.1 Technika dotazniku

3.1.1 Dotaznik SF- 36

K dosazeni hlavniho cile prace a zsthypotézy 1 bylo vyuzito kvantitativni
metody, konceptu Kvality Zivota podngime zdravim (HRQOL), a jejiho vyzkumného
nastroje, dotazniku SF-36, sjeho osmi doménanzyce anglickém a seTswana
(viz ptilohy 2 a 3). K dotazniku bylaipojena identifik&ni ¢ast respondenta ke zjai
biografickych udaj (pohlavi, ¥k, vzc&lani, zandstnanost) ¥etré hlavni socialni role,
kterou respondent zastava.

Vyplnéni dotaznik bylo anonymni a dobrovolné. S@sti kazdého dotazniku
byl pisemny informovany souhlas (viztilpha 1), ktery obsahoval fakt, Ze se
respondenti &astni vyzkumu, fedmét vyzkumu, metoda vyzkumu, dobrovolnogasti

na vyzkumu a zatieni ochrany osobnich dat.

Kritéria pro z&éazeni respondenta byla:
» osoba infikovana virem HIV
vékova kategorie 18 letéku a vice
bydlis& v North West Province

piislusnik kmene Tswana

YV V VYV V

osoba dala pisemny informovany souhlas s vyzkumem

V za&i 2007 probkhla jednani se zastupci neziskovych organizaci ldesp
a SAVF, projektu ,Tsepong AIDS project* a paapé skupiny Sivukile. Ve vSech
zarizenich jsou klienty osoby s HIV/AIDS Zijici v towhipech u rssta Potchefstroom
v North West Province, JAR. Na vSech jednanich lbgbodnuto, Ze zastupci budou

s autorkou prace spolupracovat na distribuci ddkdizmezi klienty. Bylo distribuovano
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100 dotaznik, navratnost byla 8 dotazrikt]. 8%. (Téchto 8% pedstavuje 20%
obvyklé navratnostiip posuzovani HRQOL pomoci dotazniku SF-E2)

Za divody tak nizké navratnosti Ize povazovat nasledujic
- tabuizace HIV/AIDS

- stigmatizace spojena s HIV/AIDS

- dobrovolnost respondentbez odminy za vyplrni)

- Spatna komunikace mezi zastupci a ostatnimggamanci zézeni

VSichni respondenti byli fislusniky kmene Tswandleny podmrné skupiny
Sivukile a ve své komuritpasobili jako pracovnici doméaci komunitnigg(HCBC).

Vysledky dotazniku byly vyhodnoceny a porovnan@xgordskou skupinou
(Oxford Healthy Life Survey), ktera je brana jakarglard/normal, tj. ostatni populace.
Tim bylo zjiS&no, zda existuji statisticky vyznamné rozdily v lkeeZivota mezi &mito
dvéma skupinami.

Pro dosazeni dilho cile a zji&ini hypotézy 2 byly vysledky dotazrikSF-36
porovnany s vysledky vyzkumu z roku 2003.

3.1.2 Dotaznik Kontakt

Prtilohou dotazniku SF-36 byl i dotaznik Kontakt (yifloha 4), ktery zjiguje
miru socialniho kontaktu mezi respondentem a jedwbim. Skore v dotazniku Kontakt
ma pozitivni korelaci se skore domény Socialni tisnkHRQOL), ktera vyjadje miru
vlivu emanich a fyzickych probléin na kaZzdodenni socialni aktivity (84)
Vyhodnoceni dotaznikKontakt poskytne dalSi informaci o kvéliivota respondefit
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3.2 Technika sekundarni analyzy dat

Technika sekundarni analyzy dat byla pouzita k&ténj dilciho cile
,zhodnoceni vyvijejici se gé o osoby s HIV/AIDS v Jihoafrické republice od wok
2003 do roku 2007“ a potvrzeni/vyvraceni hypotézyj.3,P&e o osoby s HIV/AIDS
v North West Province, JAR zaalem zlepSeni kvality Zivotathto osob je lepSi
v roce 2007 nez v roce 2003“. Definice ,lepSihophwa z literatury (2, 3, 4, 9, 13, 16,
23, 26, 32, 41, 56, 61, 63, 81) ale i z vysled&to diplomové prace, totiz Ze kvalita
Zivota osob sHIV/AIDS se zlepSuje, jsou-léleny podgirnych skupin;
dale nezanedbatelnyiipnivy vliv na kvalitu Zivota ma také fipomnost sluzeb
Dobrovolného poradenstvi a testovani (VCT), Domkomunitni pée (HCBC)

a dostupnost antiretrovirové terapie (ART).

Sekundarni analyza dat byla z&ena na:

» Uredni dokumentykteré vznikly se zasmem shromazdit ity soubor udaj;
nag. statistiky, dgedni vykazy

» tiStené a dalSi materidly hromadnéhdgalavani informacinoviny, ¢asopisy,
knihy)

Vyzkum se tykal dokumetita material, které byly volg pristupné na internetu

a v univerzitni knihové North West University, Potchefstroom kampus.

Kritéria pro vykgr dat byla:

» informace tykajici se podpnych skupin a/nebo VCT a/nebo HCBC a/nebo
ART

» Jihoafricka republika

» informace ne starSi roku 2003
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4. Vysledky

Biografické udaje respondénjsou uvedeny v podkapitole 4.1, v grafech 1 az 5.
Data nashromazda z dotazniku SF-36 jsou uvedena v podkapitole 4.2
v grafech 6 a 7 a tabulkadch 2 a 3.
Data nashroma#da z dotazniku Kontakt jsou uvedeny v podkapitol8, 4
v grafech 8 - 11 a tabulce 4.
Vysledky sekundarni analyzy dat jsou uvedeny \kppdole 4.4. Informace

jsoufazeny chronologicky, od roku 2003 do roku 2007.

Pouzité zkratky:

FF (PF) — fyzickeé funkce

FOR (RP) — fyzické omezeni roli

EOR (RE) — eméni omezeni roli

FEOSF (SF) - fyzické a erdioi omezeni socialnich funkci

B (P) — bolest

MZ (MH) — duSevni zdravi

V (EV) — vitalita

VVVZ (GHP) — vSeobecné vnimani vlastniho zdravi

n — p@et proband

NW - North West Province (Severozapadni provincie)

SAHR - South African Health Review

VCT - dobrovolné poradenstvi a testovani (voluntarunselling and
testing)

ARV - antiretrovirika

ART - antiretrovirova l&ba

SANAC - Jihoafricka narodni rada pro AIDS (Southigdn National AIDS
Council)

STI, STD - sexuakprenosné choroby (sexually transmitted infections@kes)
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NSP

- Narodni strategicky plan pro HIV, AIDS a $Nktional Strategic
plan for HIV, AIDS and STI)
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4.1Biografické udaje

Graf 1: Rozdleni podle pohlavi. n =8

Zdroj: Vlastni vyzkum.

Muzi tvorily 25% vybirového souboru (n = 2), Zeny tlg 75% souboru (n =
6).
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Graf 2: Rozdleni podle ¥ku. n =8

@0,0%
W12,5% 012,5%

025,0%

W 50,0%

‘EI18-19 W20-25026-30 031-35 W36-40 041 -45 W46 -50 051 -55 W56 - 60 @61 a vic

Zdroj: Vlastni vyzkum.

V¢kovou kategorii 18 — 19 let tvilo 0% respondeiit vékovou kategorii 20 -
25 let tvdilo 0% respondeiit vékovou kategorii 26 - 30 let twibo 12,5% respondeiit
(n = 1), wkovou kategorii 31 - 35 let t¥bo 25% respondeit (n = 2), wkovou
kategorii 36 - 40 let tvdo 50% respondeit(n = 4), ¥kovou kategorii 41 - 45 let
tvorilo 0% responderit vékovou kategorii 46 - 50 let t¥ibo 12,5% respondetit(n =
1), wkovou kategorii 51 - 55 let twido 0% respondeiif vékovou kategorii 56 - 60 let
tvorilo 0% respondeirit vékovou kategorii nad 61 let tvilo 0% respondeiit
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Graf 3: Vzalani respondefit n = 8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.

Zadné vzdlani milo 0% respondent pouze zakladni vathni, tj. stupé 1-7,
melo 0% respondeint 62,5% respondeintdosahlo vzéani 8. — 11. stupgn(n = 5) a
37,5% respondefitdosahlo 12. stugn(n = 3). To znamena, Ze vSichni respondenti
doséahli alespd zakladniho vzélani, 62,5% navstovalo sekundarni vathni a 37,5%

aspesre sekundarni vzdani dokorili.
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Graf 4: Zandstnanost. n =8

12,5%

87,5%

‘ O zaméstnany/a B nezaméstnany/a

Zdroj: Vlastni vyzkum.

87,5% souboru tudi respondenti bez zagstnani (n = 7) a pouze 12,5% (n = 1)
tvofilo responderit se zamistnanim.
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Graf 5: Socialni role. n =8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.

Na otazku ,Jakou hlavni socialni roli zastavatetti respondenti zvolit pouze
jednu odpovd’, ktera jim nejvice vyhovovala.
12,5% (n = 1) zvolilo, Ze zastava roli manzel/makd, 75% (n = 6) zastava roli

rodice a 12,5% (n = 1) zastava roli domaciho pracovnika.
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4.2 Dotaznik SF-36

Ve vSech doménach hodnoceni kvality Zivota (HRQ®Iife testovana osoba
docilit teoreticky skore rovnajici se 100, a ta ipisobem, Ze by na vSechny otazky
odpowdéla tak, Ze by dosahla maximalni skére, které tésew uvadi. Tento stav je ale
Cisté¢ hypoteticky a vySébvané osoby se sledovanym znakem je nezbytné sdshini
regionalnimu ¢i narodnimu standardy54). Ve vyzkumech Katedry wejného
a socialniho zdravotnictvi ZSF JU se pouziva jakodardu vysledk Oxford Healthy
Life Survey (54).

V doménach HRQOL vykézali respondenti nasledsjore (viz tab. 2):

V doméré Fyzické funkce: 88.75, v domérFyzické omezeni roli: 87,50, v donm¥én
Emaini omezeni roli: 58,33, Fyzick& emaini omezeni socialnich funkci: 90,63,
Bolest: 81,94, VSeobecné duSevni zdravi: 86,5(litat 88,75 a VSeobecné vnimani
vlastniho zdravi: 81,25.
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Tab. 2: Srovnani skore HRQOL osob s HIV/AIDS v MoWest Province, JAR se skére Oxfordské skupiny8n

Specimen | Osoby
1: s HIV/AIDS
PF RP RE SF P MH EV GHP CH
X 88,75 87,50 58,33 90,63 81,94 86,50 88,75 81,25 93,75
s’ 385,94 | 1093,75 763,89 263,67 368,44 555,75 310,94 104,69 117,19
s 19,65 33,07 27,64 16,24 19,19 23,57 17,63 10,23 10,83
Specimen
2: Oxford
PF RP RE SF P MH EV GHP CH
X 88,40 85,82 82,93 88,01 81,49 73,77 61,13 73,52
s’ 323,28 895,90 | 1008,70 383,38 470,46 297,22 386,91 470,46
s 17,98 29,93 31,76 19,58 21,69 17,24 19,67 21,69
PF RP RE SF P MH EV GHP
u 0,05 0,14 2,52 0,46 0,07 1,53 4,43 2,13

Zdroj: Vlastni vyzkum.

kriticka hodnota u = 1,86, na 5% hlagivyznamnosti
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Graf 6: Vyjadeni skore osob s HIV/AIDS v North West Province, RIAako

procentualntasti k Oxfordskeé skupin ktera gedstavuje 100%. n = 8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.

Vyzkumny soubor ve vyjaeni jako procentualnfsti k Oxfordské skupin

vykazuje nasledujici vysledky:

V domére Fyzické funkce: 100,4, v domé&fryzické omezeni roli: 101,96, v dongén
Emaini omezeni roli: 70,34, Fyzick® emaini omezeni socialnich funkci: 102,97,
Bolest: 100,56, VSeobecné duSevni zdravi: 117,26liMd: 145,18 a VSeobecné

vnimani vlastniho zdravi: 110,51.
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Tab. 3: Srovnani skore HRQOL osob s HIV/AIDS v MoWest Province, JAR a skore HRQOL vyzkumného snubaoku 2003.

nl =28, n2=33.
Osoby
Specimen | s HIV/AIDS,
1 r. 2007
PF RP RE SF P MH EV GHP CH
X 88,75 87,50 58,33 90,63 81,94 86,50 88,75 81,25 93,75
s” 385,94 | 1093,75 763,89 263,67 368,44 555,75 310,94 104,69 117,19
s 19,65 33,07 27,64 16,24 19,19 23,57 17,63 10,23 10,83
Specimen | Osoby s HIV/AIDS, r.
2: 2003
PF RP RE SF P MH EV GHP CH
X 62,09 68,60 42,64 65,70 52,97 51,07 52,56 56,63 56,98
s’ 778,18 | 1107,36 | 1205,46 487,59 843,17 498,48 266,71 357,82 | 1288,53
s 27,90 33,28 34,72 22,08 29,04 22,33 16,33 18,92 35,90
PF RP RE SF P MH EV GHP
u 3,27 1,48 1,41 3,75 3,58 3,94 5,39 5,32

Zdroj: Vlastni vyzkum.

kriticka hodnota u = 1,86, na 5% hlaglivyznamnosti
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Graf 7: Vyjadeni skére osob s HIV/AIDS v North West Province, RIAako

procentualngasti k vyzkumnému soboru z roku 2003, ktetgdstavuje 100%. n = 8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.

Vyzkumny soubor ve vyj&dni jako procentudinéasti k vyzkumné skupin
z roku 2003 vykazuje nésledujici vysledky:

V domért Fyzické funkce: 142,93, v domé&kryzické omezeni roli: 127,54, v dorndén
Emacni omezeni roli: 136,82, Fyzické ema:ni omezeni socialnich funkci: 137,94,
Bolest: 154,7, VSeobecné duSevni zdravi: 169,3@it4: 168,86 a VSeobecné vnimani
vlastniho zdravi: 143,48.
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4.3 Dotaznik Kontakt

Kontakt skoére, tzn. frekvence kontaks rodinou ¢i blizkymi osobami, je

rozcklena do 4 kategorii:

velmi nizka frekvence kontak{O — 10 bod)
nizka frekvence kontak{11 — 20 bod)
vysoka frekvence kontak{21 — 30 bod)
velmi vysoka frekvence kontak(31 — 40 bod)

0N PR

Respondenti v dotaznikontakt (viz giloha 4) dosahli nasledujicich vyslédk
7 responderit ma vysokou frekvenci kontakt se svou rodinouci blizkymi
a 1 respondent ma velmi vysokou frekvenci koritalt svou rodinotii blizkymi.

Tab. 3: Kontakt skére respondent = 8

Kontakt skére Respondenti

1 2 3 4 5 6 7 8
Skore 0 — 1@
Skore 11 - 2(
Skére21-30 30| 30| 30| 30| 30| 30 26
Skore 31 - 4( 31

Zdroj: Vlastni vyzkum.
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V nasledujicich grafech je zobrazeno skore respufide domér Socialni

funkce (HRQOL) v zavislosti na Kontakt skore.

Graf 8: Skore respondenta 1 v domén Sociélni funkce (HRQOL) v zavislosti na

Kontakt skére.n =8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.

Graf 9: Skére respondeént. 2 az 6 v doménhSocialni funkce (HRQOL) v zavislosti na

Kontakt skére.n =8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.
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Graf 10: Skére respondenta 7 v domén Socialni funkce (HRQOL) v zavislosti na
Kontakt skére. n =8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.

Graf 11: Skére respondenta 8 vdomén Socialni funkce (HRQOL) v zavislosti na
Kontakt skére. n =8
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Zdroj: Vlastni vyzkum.
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4.4 Sekundéarni analyza dat

V kvétnu 2006 dala Jihoafrickd narodni rada pro AIDS N®&) za ukol
Ministerstvu zdravotnictvi vypracovat novy Sletyrodni strategicky plan tykajici se
HIV, AIDS a STD pro obdobi 2007 — 2011 (13). 8asti bylo i zhodnoceni planu
piedchoziho obdobi, NSP 2000 — 2005. Bylo &jiétnasledujici:

- NSP z pedchoziho obdobi pomohl ro#i§isit’ organizaci zabyvajicich se
HIV/AIDS vn¢ Ministerstva zdravotnictvi a dal vzniknout a potiboozvoj
klicovych program jako jsou vzdlavani ke zdravi, dobrovolné poradenstvi a
testovani (VCT), prevencergnosu HIV/AIDS z matky na @&it(PMTCT) a
antiretrovirova léba (ART).

- neustale fetrvavajici pitomnost stigmatizace a diskriminace spojena
s HIV/AIDS omezovala vyuzitigkterych sluzeb

- programy vyplyvajici z NSP 2000 — 2005 se nedotdpkovskych oblasti,
které byly jiz dive zanedbavany

- dva hlavni nedostatky NSP 2000 — 2005 byly nedastat koordinace
na urovni SANAC a nejasnost v cilech d@zpbu kontroly. (13)

Hlavni dopordeni byla:

- potreba revize behavioralnichiigtupi

- posileni pozice statu

- posileni a zkoordinovani existujicich partnerskyztahi

- posileni koordinace, kontroly a evaluace SANAC

- zvySeni dasti obchodniho sektoru

- umoznit, aby vSechny intervence/programy bylsfupné znevyhodmym

osobam
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4.4.1 Rok 2003

Z vyzkumu Roux a Schwartze (63) vyplyva, 2&Sina projekli na mistni arovni
se vroce 2003 spiSe zafmvala na prevenci nez zmavani dopadu HIV/AIDS

na nositele onemoéni.

Domaci komunitni p@& (HCBC).South African Health review 2005 (22) uvadi,
Ze nabidka HCBC vzrostla téimdvojnasobn z 466 prograri nabizejicich tuto sluzbu
v JAR vroce 2001/2 na 892 program roce 2003/4. 51% z nich je provozovano

nestatnimi neziskovymi organizacemi a 36% komumitrtirganizacemi (17).

Dobrovolné poradenstvi a testova(WCT). V roce 2003 bylo VCT nejvice
dostupnou sluzbou pro osoby s HIV/AIDS. &3iny provincii byl zaregistrovan stély
narist dostupnosti VCT od roku 1998. UrdvéCT je oviem velmi nizka.rpravenost
a zachazeni s osobami s HIV/AIDS i vSechno ostapdjené s problematikou
HIV/AIDS je neadekvatni. OSefjici personal by # prochazet negtrzitym vycvikem
ohledrg HIV/AIDS. (59)

V North  West Province bylo VCT dostupné v 59%fizanich primarni
zdravotni pée. (45)

Graf 12: Dostupnost VCT miniman5 dni vtydnu vroce 2003 (dle
jednotlivych provincii).
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Antiretrovirova terapie (ART)Nevirapine a Acyclovir jsou idezité Iéky
pottebné pro Iébu HIV. Nevirapin se uziva v PMTCT programu a jagmevence
akutnimu vystaveni HIV, nap pii pichnuti jehlou. Acyclovir se pouziva k&
oportunnich virovych infekci. V roce 2003 zdravel@ zdizeni v North West Province
nentla v zasob zadny z &chto €k (59). Celkem v roce 2003 bylo v Jizni Africe 1925
osob s HIV/AIDS, tj. asi 0,5%, kterym se dostavaRT (45).

4.4.2 Rok 2004

Ve zpra¥ SAHR 2005 (22) jeiiznano, Ze narodni program pro HIV/AIDSIm
v roce 2004 Spatnou koordinaci a narodni vedemdjivgroti HIV/AIDS bylo slabé.
Takécinnost Jihoafrické narodni rady pro AIDS (SANAC)dynepokojujici. Hlavnim
cilem do dalSich let by &a byt implementace Opefaiho planu pro komprehenzivni
p&i o osoby s HIV/AIDS (Operational plan), zahrnujioiySeni dostupnosti ARV
terapie a zlepSeni pozice SANAC v koordinaci, védemonitorovani a hodnoceni

situace pandemie v Jihoafrické republice.

Doméci komunitni p& (HCBC).Akintola (2) upozotiuje na to, Ze domaci g&
v Jizni Africe je nedostate¢ vyvinuta, odrazi se v ni krize managementu a tipev
nerovnovahu v oblasti genderu. Hlavni kritiku sslpaizi dobrovolnicky systém HCBC,
ktery do velké miry zavisi na sluzbach dobrovainfktefi nejsou obvykle placeni nebo
dostavaji jen malyifispivek na dopravu), kiepochazeji z postizenych a chudyibrti

a zabezpauji zakladni oSébvatelskou p& v domacim prosedi klienti.

Dobrovolné poradenstvi a testovdWiCT). VCT vyuzilo 23% osob
s HIV/AIDS ze vSech poebnych. Podle Piennara (56)ylo VCT v oblasti
Potchefstroomu poskytovano zejména dobrovolniksi kirosli omezenym vycvikem,
ale nebyli k¢innosti profesiondlé kvalifikovani. Z rozhovoit vyplynulo, Ze toto

poradenstvi je zaloZeno zejména na podavani infdrrtedy spiSe vycheévke zdravi,
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nez aby se sousdilo na skuténé poradenstvi a na individudlni fediy ¢loveéka s HIV
a AIDS.

Antiretrovirova terapie (ART)Podle SAHR 2005 (22) ¥ervenci roce 2004
uzivalo ARV terapii celkem 32 385 osob s HIV/AID&{oho v North West Province
asi 200 osob. Ret se vSak na konci roku 2004 zvysil na 2800 osob.

Tab. 4. Pacienti vyuZivajici ART¢drvenec 2004 — leden 2005).

Boog 10 000 12 000

W Jui 2004
Eastern Cape ] Aug 2004
B Sep 2004
Oct 2004
[ Mov 2004
- E’l Dec 2004
Free State ===

[El Jan 2005

[] Target Mar 2005

Gauteng ==

KwaZulu-Natal  [E

Limpopo

Mpumalanga

HNorthern Cape

North West

Western Cape =

Zdroj: (22)
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4.4.3 Rok 2005

Podpirné skupinyGaede a kol. (28) ve svém vyzkumu v roce 2005ilzjize
podpirné skupiny jsou vice rozéhé ve venkovskych oblastech nez &stakych
¢astech (autid ale upozoiiuji, Ze se to rize tykat pouze oblasti, tj. provincie KwaZulu-
Natal, kde byl vyzkum prov&d a kterd ma specialni charakteristiku). Ve stajoélii
bylo také zjis¢no, Zeclenstvi v podfirné skupi® zarove: s gijmutim poradenstvi ma
vliv na pozitivni chovani ke svému zdravi (pouziv&kondont, brani vitamig a

piipravki na povzbuzeni imunity).

Dobrovolné poradenstvi a testovaMCT). Behem let 2004-2005 byla sluzba
VCT dostupna v 80% zdravotnickychizenich; ale pouze 23% osob s HIV/AIDS
vyuZzivalo této sluzby. (23)

Antiretrovirova terapie (ART)UNAIDS (75) odhaduje, Ze na konci roku 2005
vzrostl p&et osob s HIV/AIDS dostavajici ARV terapii na 19@00sob — i tak ale toto
¢islo predstavuje pouhych 20% z osob, které plepotebovaly.

Jiny zdroj, SAHR 2005 (22), uvadi, Ze v dubnu roRQ05 bylo osob
vyuZivajicich ARV terapie 50 000. Ziskani dat jemvieobtizné, ale odhaduje se,
Ze zdizeni nabizejici ART jsou v dostupnosti 100 000 bosoHIV/AIDS, coz
piedstavuje 12 — 13% pebnych. Dostupnost se také liSi podle jednotlivyadvincii.

V South African Health Review 2006 (28)noh& z&zeni uvadla jako bariéry
v poskytovani ARV terapie v roce 2005 lidské zdrajenfrastrukturu. Zazeni se také
potykaji s nedostatkem personalu (iékéarmaceuti, zdravotni sestry), ktery sézm
projevit ve Spatnych vysledcich¢ldy; nehled na to, Ze &ktefi pracovnici sami jsou
HIV pozitivni.

Ve své zpra¥ N. Natrass (45) cituje Stephena Lewise, specialnvyslance

OSN pro AIDS: ,Bthem poslednickityi let jsem byl v kazdé zemi ve vychodni a jizni
Africe, v rekteré z nich dvakréatyikrat i ¢tyrikrat. S jistotou mohttici, Ze kazda ze#n
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pracuje na l&¢ vice nez Jizni Afrika (s vyjimkou nové mirové Atgojejiz hranice
byly uzaveny kwili ob¢anské valce), s méredroji a ve ¥tSin¢ pripadech v odlehlych
castech bez infrastruktugy lidskych zdroji, jako méa Jizni Afrika. Je to situace, ktera je

naprosto zahalena tajemstvim.*”

4.4.4 Rok 2006

Domaci komunitni p& (HCBC). V obdobi 2005/2006 Ministerstva
zdravotnictvi a socialniho rozvoje (64) podfo rozvoj domaci komunitni @gé

zvySenim potu peovateh dostavajicich finami odménu a vycvik.

Dobrovolné poradenstvi a testovaWCT). V letech 2005/2006 bylo VCT
dostupné v 80% Z&enich ve viejném zdravotnickém sektoru. (24)

Antiretrovirova leba (ART).V SAHR 2006 (23)ylo zjisteno, Ze v beznu 2006
vyuzivalo ART 110 000 osob ze zdioyerejného sektoru a 90 000 osob ze sektoru
soukromého. To se odhaduje asi na 27 — 38%ebpofch. V North West Province
vyuzivalo ART 13 925 dosjpych osob s HIV/AIDS, totaislo ¢ini 21,5% z celkového
poctu potebnych.

Tab. 5: VyuZiti ART ve viejném sektoru, 2006.

EC FS GP| KzN LP MP NC| NwW|  wce SA| Source
Children on ART 1523 05| 4217 3522 680 387 408 296| 2009| 14247 SAHR
Adults on ART 19988| 4323| 34948| 30683| 59%9| 4s09| 1912| 13925 14291| 130478| SAHR
Total on ART 21511 4928| 39165| 34205 6679| 4796 2320| 14821| 16300| 144725| SAHR
0,
& on ARTwhe are 7.1 123 10.8 103 102 8.1 176 6.0 12.3 98
children
Number of children
—— 40537| 19261| 60076 97088| 27303| 27592| 2631| 23250| 11453 293543 ASSA 2003

Children needing ART
(40% of no. with HIV)
ART coverage

16 215 7704 24030 38835 10 921 11037 1052 9300 4581 117420| Calculated

. 9.4 79 175 9.1 6.2 £ 38.8 96 439 12.1
(children)
Adults needing ART 72825 53391| 201085( 218287 46 376 65 197 7007 64 892 33096 | 711261 ASSA 2003
ART coverage (adults) 27.4 8.1 17.4 14.1 129 6.8 27.3 215 43.2 18.3
zdroj: (23)

70



4.4.5 Rok 2007

Ntuli (47) se domniva, Zze se vtomto obdobi sluzbamemym osobam
s HIV/AIDS dostavd mnohem vice pozornosti nez astatzdravotnickym sluzbam.
Dusledky epidemie HIV/AIDS jsou obecnym paomim — zniené komunity, zejména
chudé ndstské a vesnické komunity, které jsou zavislé ri@jmém systému. Epidemie
je také zodpo¥dna za velky ndist uzivani zdravotnické pé mladymi lidmi ve ¥ku
15 az 39 let, kié by jinak byli zdravi a nevyuzivali by zdravotnak p&i do tak
vysoké miry.

Doméci komunitni p@ (HCBC). V aktualizaci vladniho programu (30

uvedeno, Ze v roce 2007 vyuZzivalo sluzeb HEBS 054 osob.

Dobrovolné poradenstvi a testovafMCT). Mezi zdravotnickymi zézenimi,
kde je VCT poskytovano, jsou velké rozdily. ¥krerych maji poradce, ale nemaji
prostory k poskytnuti poradenstvi, vyskytuje se takblém s ochranou soukromi,

Vv jinych pro zménu chybi poradce. (47)

Antiretrovirova l&ba (ART). Paiet osob uZivajicich ARV se vroce 2007
pohyboval, v zavislosti na informacichiznych zdroj, od 329 tis. (72) do 371 tis.
(viz graf 13) (77). Celkovy odhad @i lidi vyZadujicich 18bu (tzn. @ti a dosgli
nachazejici se v 4. stadiu onemétindle WHO) byl 889 000, taast, ktera zapala
ARV terapii pedstavuje 42%, &Sina terapie probihala ve regném sektoru (68%).
Veiejny sektor se také zaiil na zajiStni pokryti p€e pro osoby bez zdravotniho
pojistni zvySenim pé&tu akreditovanych sluzeb poskytujicich komprehemizMIV a
AIDS sluzby.
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Graf 13: Odhadovany get osob vyZzadujicich ART a aktualniget osob vyuzivajicich
ART.

1000000
900000
200000
700000
GO0000

500000
400000 02845

£89000

784000

488739

Ar17ad

300000 =ra400

200000
100000
O

2006 2007

O Estimate @ Enrclled O Actual

Zdroj: (77)

Podle zpravy SAHR 2007 (24) je spoluprace meZejmgm a soukromym
sektorem velmi omezena. Dostupnost k ART v soukrorséktoru je znmé lepSi nez
v sektoru veejném (coz je opakem informaci ziskanych ze zprdiNGASS
v piredchozim odstavci (77). Soukromy sektor je &@m na éizné skupiny lidi, Iéebné
programy na pracovisti a v komunitach (programwficované sponzory) a také osoby,
které si ART hradi samy.

Mnoho veéejnych zdravotnickych Z&eni se potykd s nadkapacitnim stavem
pacienti. Z prizkumu v rgkolika za&izenich poskytujicich ART bylo zji&to, Zecekaci
doba na Iéky se pohybovala v rozmezi okamzitéhtadoseku (bez zapsani dakaci
listinu) az ke ¢tyfmésicni ¢ekaci Ihité. Na cekaci listinu byly dany v &kterych
zarizenich ty osoby, které neig identifikacni dokumenty. (47)
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5. Diskuse

Hlavnim cilem prace bylo zjistit, zda jsou socialhrole prislusnikia kmene
Tswana s HIV/AIDS v North West Province v Jihoafridké republice naphovany
do stejné miry jako u ostatni populace.

Zpracovanim dat z dotaziiikSF-36 se domnivam, Zayl splnén hlavni cil
prace a potvrzena hypotéza.1l ,Socialni role HIV pozitivnich prislusnika kmene
Tswana v North West Province nejsou napovany do stejné miry jako u ostatni
populace.”

V identifika¢ni ¢asti dotazniku SF-36 bylo zj&#to, Zze 87,5% souboru tkib
respondenti bez zafstnani (n = 7) a hlavni socialni roli, kteréeyladala v souboru
v 75% byla role rodie (n = 6). V doméhFyzické omezeni roli (FOR) dosahli probandi
lepSiho skore §7,50 nez Oxfordska skupina 8%,82, ktera je brana jako
standard/normal, tj. ,ostatni populace“. Doména FO&R tyka fyzického omezeni
pii praci nebo @ béznych dennicktinnostech.

V domérg Emani omezeni roli (EOR) byl zji&h statisticky vyznamny rozdil
mezi zkoumanym souborem a Oxfordskou skupinou. &egnti dosahli v této
domére skéreb8,33 zatimco standardni skérega,93

FOR a EOR odpovidaji oblasti ,Rolové funkce* v Reg adaptéenim modelu
(52). Dulezitym pojmem, ktery se k Rolovym funkcim vazesgialni integrita(73).
Sociélni integrita, vzhledem k tomu, Ze skére v EORylo niZSi nez u normalu, je u
osob s HIV/AIDS naruSena

Systém nifeni HRQOL prosednictvim dotazniku SF-36 je subjektivnim
vyjadienim respondenta, jak on sam vnima vlastni kvdiuota. V dotazniku se
zjistovala hlavni socialni role, kterou respondent zasta jeho pocit napémi. VétSina
responderit uvedla roli rodte. Z vysledk mizeme usuzovat na to, 4¢lV/AIDS
negativné ovliviiuje plnéni role rodi¢e v emdni oblasti.

Da se pedpokladat, Ze endni omezeni roli, zejména v jihoafrickém kontextu,
je zpasobeno stale trvajici stigmatizaci a diskriminadVMIDS, které maiji velky
dopad na emmi oblasti jedince a jeho duSevniho zdravi. Samatekani dotaznik
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bylo sloZité, jak vypovida navratnost, ktera byté bvykla navratnost dotazriilSF-
36 v hodnoceni HRQOL v evropském ¢iitku je 40%; navratnost u tohoto
Jjihoafrického* vyzkumu pedstavuje 20% ,evropské* navratnosti (53). VSechny
oslovené osoby si bylyédomy své HIV-pozitivity a vzhledem k tomu, Ze byyenty
neziskovych organizactleny projektu nebo podpné skupiny, doslo i k odhaleni, tzv.
disclosure i tak ale u nich fevladaly negativni pocity, co secty odhaleni jejich
pozitivniho statusu ,&komu z venku“. Van Dyk (81luvadi, Ze nej#tsi bolesti osob
s HIV/AIDS je prag strach z odmitnuti a izolace. To bylo potvrzenokvalitativni
studii, kterd byla provasa vroce 2005 v PotchefstroomA. Feitsmou (26).
S podobnou ,nevoli* k &asti na vyzkumu se setkali i Le Marcis a Ebrahinth/¢87),
ktefi provadli 2lety vyzkum v townshipech v provincii Gautendtera sousedi
s provincii North West — lidé it o svém statusu r&d pomicet.

Praw prvni obdobi, kdy se osoba dovi, Ze je HIV-ponitia nachazi se
v asymptomatické fazi, popisuji nositelé viru Hlgkp to negzsi (26). Feitsma (26)
Zjistila, Ze emoni sféra je ovliviina do té miry, do jaké seude nositel onemoemni
.vypovidat‘ nekomu, kdo mu rozumi a iie mu poradit. To iZze byt v podminkach,
kde je HIV/AIDS nadéle tabuizovano a stigmatizovastatizné. Jednim izSeni je
poradenstvicounselling(VCT). Ve vyzkumu Feitsmy (26)&Sina respondefituvedla
poradenstvi jako nefdezitéjSi sluzbu. Poradenstvithe lidem s HIV/AIDS pomaoci
zvladnout jejich problémy a naiti je, jak se sami vygadat se svymi problémy

(empowerment(12, 81).

Prvnim dilé¢im cilem prace bylo srovnani vysledk vyzkumu s predeSlym
vyzkumem z roku 2003. Hypotézat.2 zréla: ,Kvalita Zivota p risluSniki kmene
Tswana s HIV/AIDS v North West Province je stejnagko v roce 2003

Prfi srovnani vyzkumu této prace zroku 2007 s vyzkumiollera a Petra
z roku 2003 (41) bylo zjigho, Zze ve vSech doménach HRQOL dosahla skupinkuz ro
2007 lepSiho skore nez skupina z roku 2003. &&jvrozdil byl zjis¢n v domeés
DuSevni zdravi (0 69,38%) a v doméwWitalita (o 68,86%), nejmensiho rozdilu

v domér Fyzické omezeni roli (o 27,54%) a Efnéomezeni roli (0 36,82%).
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Kvalita Zivota pr¥islusniki kmene Tswana s HIV/AIDS v North West
Province je lepSi v roce 2007 nez v roce 2003. Hytpza €. 2 nebyla potvrzena.

Musime ovSem jjhlizet k tomu, Ze respondenti, kKitese z@astnili vyzkumu
vroce 2007 se nachazeli v asymptomatické fazi HINS, byli ¢leny podmirné
skupiny a navic sami ve své komenisobili jako p&ovatelé o osoby s HIV/AIDS
(komunitni zdravotriti pracovnici - CHW). Z rozhovoru se zakladatelkoadpirné
skupiny bylo zji&&no, Ze skupina se pravidélschazi a nejen Ze si dodavaji navzajem
podporu, ale také diky tomu Ze js@leny mezinarodniho sdruzeni ,Mezinarodni
komunita Zen Zijicich s HIV/AIDS (ICW)“ maji podpori z verti - pravidelny
mesicnik, ktery ICW vydéava, je informuje o novinkach blasti HIV/AIDS apod.

Vysledky dotazniku Kontakt ukazaly, Ze frekvencentiiitu respondeitit
s rodinou ¢i blizkymi je vysoka (87,5%, n = 7§i velmi vysoka (12,5%, n = 1).
Bitingelova (7) ve své bakakké praci prokazala pozitivni korelaci mezi vySinikakt
skore a vySi skore vdom&mRQOL Socialni funkce (SF), tj. miry vlivu errdch
a fyzickych problém na kazdodenni socialni aktivity (84). | v této @rée prokazala
pozitivni korelace, probandi dosahli vdoméSF skére 90,63 (standart je 88,01).
Dotaznik Kontakt prokazal, jak vyznamny je kontakt pro ¢lovéka se svym okolim.

Zmetenim a zhodnocenim HRQOL u vyzkumného soubotdeme usuzovat
na to, Zepokud osoba s HIV/AIDS (zZijici v Jihoafrické repubice) je sowasti
podpirné skupiny a/nebo msobi jako komunitni zdravotnicky pracovnik a jeji
mira socialnich kontakti je vysokd, ma to pozitivni vliv na jeji kvalitu Zivota.

K potvrzeni této mysSlenkyfispivaji i dalsi autd (26, 37, 61, 80, 81, 82).
Feitsma (26) ve svém vyzkumu zjistila, Ze pro ossityiV/AIDS jsou interpersonalni
vztahy velice dlezité, zejména podipné skupiny, kde se mohou setkavat s dalSimi
osobami ve stejné€i podobné Zivotni situaci. V tomtéz vyzkumu byldsgjno, Ze
jakékoli pracovni nagl aktivni Zivot, je také spaivana jako dlezita Zivotni hodnota.

Jedinci zapojeni do socialnich siti ziji prokalreteléle, nez osoby, které maji
meére socialniho kontaktu (43, 70, 80). Prapddobny dvod je pozitivni dopad

na imunitni systém a nasledné zlepSeni zdravi (43).
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Proti tomuto nazoru vystupuje Orner (49), kterysvé studii zjistil, Ze parijici
o osoby s HIV/AIDS, zejména v kontextu chudoby,gstatizace a nedostéted
podpory, byly velice stresovani a dgrpani. Také Freeman (27) upange
na nachylnost k sekundarnimu stresu wopateli, zdravotnickych a socialnich
pracovniki a dokonce komunitnich dobrovoliilpracujicich s osobami s HIV/AIDS.
| Akintola (2) se ve své praci zimije o fyzickém, em&nim, psychickém a socialnim
stresu pé&ovateh a riziku vyhdeni, ale jen véch pripadechpokud pefovatelé nemaji

podporu (kterou jim miZe poskytnou podpna skupina).

Druhym dil¢im cilem prace bylo zhodnoceni vyvijejici se pé o osoby
s HIV/AIDS v Jihoafrické republice od roku 2003 doroku 2007. Hypotéza¢. 3 zni:
.Péfe o osoby s HIV/AIDS v Jihoafrické republice, za &elem zlepSeni kvality
Zivota téchto osob, je lepsi v roce 2007 nez v roce 200Bé&finice ,lepSiho* vyplyva
z literatury (2, 3, 4, 9, 13, 16, 23, 26, 32, 46, 61, 63, 81), ale i z vysledkiéto
diplomové prace, totiz Zkvalita Zivota osob s HIV/AIDS v jihoafrickém kontextu
se zlepSuje, jsou-licleny podpirnych skupin; dale nezanedbatelny piznivy vliv
na kvalitu Zivota ma také pfitomnost sluzeb Domaci komunitni p& (HCBC),
Dobrovolného poradenstvi a testovani (VCT) a dostumst antiretrovirové terapie
(ART).

Ze sekundarni analyzy dat bylo z}i% nasledujici:

» Podpirné skupiny
Z dostupnych zdr@j se nepoddlo ziskat zadné informace tykajici se vyvoje
podpirnych skupin v Jihoafrické republic& konkrétni ¢isla vypovidajici o jejich
poctu. Formalni a neformalni potimé skupiny pro osoby s HIV/AIDS vSak existuji po
celé Jizni Africe.
Gaede a kol. (28) ve svém vyzkumu v roce 20035ilgjize podmirné skupiny
jsou vice roz¥ené ve venkovskych oblastech nez &stakych ¢astech (auto ale

upozonuji, Ze se to niZe tykat pouze oblasti, kde byl vyzkum pro#adtj. provincie
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KwaZulu-Natal, kterd ma specialni charakteristikég. stejné studii také bylo zj&to,
Ze ¢lenstvi v podfirné skupi® zaroveé s @ijmutim poradenstvi ma vliv na pozitivni
chovani ke svému zdravi (tj. pouzivani kondonuzivani vitamif a pgipravki

na povzbuzeni imunity).

» HCBC

Narist HCBC zapal vroce 2003, kdy dosSlo teéih k zdvojnasobeni @tu
zarizeni nabizejicich tuto sluzbu, tzn. na 898zami (22); 62% personalu bylo femo
dobrovolniky (44).

V dalSich letech doméci komunitni geézaznamenala krizi, zejm. v oblasti
managementu — hlavni kritika se z&it@ na dobrovolnicky systém HCBC; komunitni
pracovnici (CHW) nedostavaji zadnou fidah odnénu nebo jen maly filspevek (2,
20). K dalsim nedostatim HCBC fadi nemoznost CHW poskytovat ARV terapii,
ta mize byt poskytnuta pouze na zdravotnickych klinik&ehcienti upoutani na@iko
ve svych domacnostech (kitgjsou negasgji klienty HCBC) proto nemaji istup
k ART a CHW nezbyva nez pouze zabexpat zakladni p# o klienta (krmeni,
koupani) a jeho domacnost (20).

Role komunity v africké historii hraje vyznamnoolir Vyznam komunity
v Ié&bé a p&i o osoby s HIV/AIDS, ale také v prevenci je rozpéa i jihoafrickou
vladou. Ta vroce 2006 podila rozvoj domaci komunitni @é zvySenim p&u

petovateh dostavajicich finatmi odnmeénu a vycvik potebny k poskytovani HCBC. (64)

» VCT
V roce 2003 bylo VCT nejvice dostupnou sluzbou @soby s HIV/AIDS (59).
Ve WtSing provincii byl zaregistrovan stély rigst dostupnosti VCT od roku 1998,
arover VCT je ovSem velmi nizka (59). fiBravenost a zachazeni s osobami
s HIV/AIDS a vSechno ostatni tykajici se HIV/AID& neadekvatni. Ofefici personal
by mél prochazet negtrzitym vycvikem tykajicim se HIV/AIDS. V roce 28bylo
VCT dostupné v 80% zdravotnickychizenich, ale pouze 23% osob s HIV/AIDS

vyuzivalo této sluzby. (24)
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Swij podil na nizkém vyuZivani dobrovolného poradenstvtestovani ma
I problematika stigmatizace (46). Ze zpravy SAHR2 (24) vyplyva, Ze i v roce 2007
onemocgni HIV/AIDS zastava nadale stigmatizujicim. #\v stigmatu spojenym
s HIV/AIDS mnoho now diagnostikovanych jediricse pochopitek obava odhaleni
a mé strach z vyhledani pomoci a informaci o HIVZ)(& tomu negativé prispiva
I nedostatek prostark poskytovani VCT, ktery byl zji&h v prizkumu A. Ntuli (47).

> ART

Z dostupnych statistik feme pozorovat velky n#st osob s HIV/AIDS
vyuZzivajicich ART - v roce 2003 byla poskytnutaape 1925 osobam (45), v roce
2007 jiz 371tis. osobam s HIV/AIDS ve tegném sektoru i soukromém sektoru, coz
¢ini 42% (77) z celkového ptu HIV-pozitivnich osob v Jihoafrické republice eké
sphuji kritéria pro zapdeti ART. Tato kritéria jsou stanovena Narodnimigsncemi
ART (3).

Dostupnost ART se zlepSila diky mezinarodni pométéra na ni poskytla
zdroje: Global Fund to fight AIDS, Tuberculosis avidlaria (leden 2002) a the United
States President’'s Emergency Plan for AIDS ReRERFAR) (leden 2003).rBpcla
také S¥tova Banka skrze €y multikulturni program HIV/AIDS pro Afriku, dale
soukromi darci ¥etrg Nadace manz#l Billa a Melindy Gatesovych a Clintonova
Nadace, a nestatni neziskové organizace jakoljgkai bez hranic a Absolute Return
for Kids. (45)

| kdyZ se dostupnost antiretrovirik zvySuje, staleziistava velky pdet téch,
kterym se ®chto |éka nedostava (vroce 2007 to bylo 58% osobNattrass (45)
z nedostatého pokryti ART vini zejména nedostateu politickou vli. Ministerstvo
zdravotnictvi JAR namisto aby aktimpodporovalo vydej ARV, neustale upoitoje
na vyhody intervenci zatfrené na vyZivu a na vedlejSi efekty ARV — paciemtilp
vlady musi sami udat volbu v zalezitostech svéclgy. To vyustilo ke zdrahavosti
pacienti vici antiretrovirové terapie a podplm Sifeni neoswdcenych €k, jejichz
vedlejSi efekty nejsou @veny. Mnoha zaizeni v South African Health Review 2006
(23) uvedla jako bariéry v poskytovani ARV terapie lidskdroje a infrastrukturu.
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Zarizeni se také potykaji s nedostatkem personalai{léarmaceuti, zdravotni sestry)
(23, 47), ktery se f¥e projevit ve Spatnych vysledciclel; nehled na to, ze &ktefi

pracovnici sami jsou HIV pozitivni.

Hypotéza ¢. 3: ,Pé&e o osoby sHIV/AIDS v Jihoafrické republice,
za Welem zlepSeni kvality Zivota &hto osob, je lepSi v roce 2007 nez v roce 2003."
se potvrdila. Sluzby podporujici zvySeni kvality Zivota osob FAIDS, tj. podpirné
skupiny, VCT, HCBC a ART, zaznamenaly od roku 2888ist.

U Jihoafrické vlady je patrny aktivnifistup k pandemii HIV/AIDS (nap
vytvoreni Narodniho strategické planu pro HIV, AIDS a 007 — 2011 a posileni
a zlepSeni pozice Jihoafrické narodni rady pro AIDSANAC) a uwdoneni si
vyznamnosti podjrnych sluzeb pro osoby s HIV/AIDS jako jsou padp skupiny,
dobrovolné poradenstvi a testovani, domaci komupéfe a antiretrovirova terapie.

Vyznamnou roli v boji s pandemii HIV/AIDS hraji mepiratel@ i mezinarodni
organizace, které prdastdnictvim grant, dotaci a dobrovolnik prispivaji ke zlepSeni
kvality Zivota obyvatel Jizni Afriky.

Nicméré i nadale v zemi stavaji oblasti, které zasluhujigtgi pozornost,
nag. vzclani komunitnich zdravotnickych pracovijk financovani nestatnich
neziskovych organizaci (NGOs) a komunitnich orgaciiZCBOs), dostupnost ARV

terapie a v neposledifadt odstragni chudoby a stigmatizace, které vystupuji jako

e
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6. Zawr

Socialni role HIV pozitivnich prislusniki kmene Tswana v North West
Province nejsou naphovany do stejné miry jako u ostatni populace.

To se podalo prokazat pomoci konceptu HRQOL, Kvality Zivgtadmiréné
zdravim, a jeho vyzkumného nastroje, dotazniku &FSocialni role jsou v tomto
konceptu obsazeny v doménach Fyzické (FOR) a damomezeni roli (EOR).
Respondenti dosahli nizSiho skére v dotnBOR nezZ je &né u standardni populace.
75% respondentzastava ve svém Zivotoli rodice. Tato role nerize byt v disledku

HIV/AIDS realizovana v Uplném rozsahu, nejvice gstizena emini sféra role.

Kvalita Zivota prislusniki kmene Tswana s HIV/AIDS v North West
Province neni stejna jako v roce 2003¥i srovnéni vyzkumu této prace z roku 2007
s vyzkumem Mollera a Petra z roku 2003 bylo 2jist Ze ve vSech doménach HRQOL

doséahla skupina z roku 2007 lepSiho skore nez sauproku 2003.

P&e o osoby s HIV/AIDS v Jihoafrické republice, za &lem zlepSeni
kvality Zivota téchto osob, je lepSi v roce 2007 nezZ v roce 2003formace ziskané
kvantitativni technikou sekundarni analyzy dat pdity progresivni vyvoj pé&e
v Jihoafrické republice o osoby s HIV/AIDS. Sluziiteré nejvice fispivaji k lepsi
kvalité¢ Zivota, jsou:podpirné skupiny, Doméaci komunitni @ (HCBC), Dobrovolné
poradenstvi a testovani (VCT) a antiretrovirovéatge (ART).

Vysledky této diplomové prace mimo jiné navazalya vysledky bakatéke
prace téze autorky, kde se potvrdil@zbytna holistickd p&e o osoby s chronickym
onemocrénim. Onemoc#ni dlouhodobého charakteru prostupuje a awdje celou
lidskou bytost na vSech jejich arovnich, tj. biotdg, psychické a socialni.t®zitym
prvkem v Zivoé osoby s chronickym onemasiim (kam fadime i HIV/AIDS)

se prokazal kontakt s okolim, tj. sociélni kontakt.
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Jihoafricka republika je v ramci afrického kontite jedna z nejvysiejSich
zemi. Systém zdravotnické a socialntgéna sva specifika a do jisté miry se liSi
od p&e o osoby s HIV/AIDS napv evropskych statech. Jsou oblasti, kde se naddst
financnich prostedkh a lidské zdroje jsou také nedastpci. Dalezitou roli zastava
komunita, ktera rize nahradit/podgi systém pée o tyto osoby.

Nezda se, Ze by se boj s pandemii HIV/AIDS chytiawru. (I Ceskéa republika
zaznamenava stale se zvysuijici incidenci HIV.) elsbptné pevzit odpo¥dnost za své
chovani a zmirnit sledky chudoby, které mnoho lidi Zenénpo do otevené narte
viru HIV.
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9. Frilohy

Priloha 1: Informovany souhlas.

Consent

Title of the project:
The Health related quality of life people with HIV/AIDS in Potchefstroom, North

West Province, Republic of South Africa

[, the undersigned ... (full
names) read/listened to the information on thegatojn PART 1 and PART 2 of this
document and | declare that | understand the irdition. | had the opportunity to
discuss aspects of the project with the projealdeand | declare that | participate in
the project as a volunteer. | hereby give my congehe a subject in this project.

| indemnify the University of South Bohemia, alsoyaemployee or student of the
University of South Bohemia, of any liability agairmyself, which may arise during

the course of the project.
I will not submit any claims against the University South Bohemia regarding
personal detrimental effects due to the projece tunegligence by the University of

South Bohemia, its employees or students, or amgr&ubjects.

(Signature of the subject)

Signed at ........ooeevviiiiiiiiiieeeeee, 0] 0
Witnesses

L ————————

2 ——————————

Signed at ..o, on
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PART 1

Informed consent form

1. School/Institutethe University of South Bohemia, Faculty of healthrand social
studies

2. Title of project/trial: The Health related quality of life people with HIV/AIDS in
Potchefstroom

3. Full names, surname and qualifications of ptdgsder:

Doc. MUDr. Petr Petr, Ph.D., Bc. Pavla Dobrovolna

4. Rank/position of project leader: (Professor,tusgr, research scientist etc.)

Senior Lecturer

5. Full names, surname and qualifications of superwof the project:

(Complete only if not the same person named iiN4.)

6. Name and address of supervising medical offi€applicable):

7. Aims of this project

o Measure and explore the quality of life of peoplewith HIV/AIDS in
Potchefstroom, North West Province, Republic of Sat Africa.

8. Explanation of the nature of all procedures,luding identification of new
procedures: Na

9. Description of the nature of discomfort or hagarof probable permanent
consequences for the subjects which may be assdaiath the project:

(Including possible side-effects of and interactiobetween drugs or radio-active
isotopes which may be used.) Na

10. Precautions taken to protect the subjects:

* Harm to respondents: The researcher will thorbugtiorm the respondents about the
purpose and nature of the investigation beforehand.

 Confidentiality: All information will be treateds confidential.

« Informed consent: Participants will be informedabut the goals of the investigation as
well as the procedures which will be followed. Pesion will be obtained from them
to be part of the research
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« Violation of privacy: The researcher will respeetch respondent’s right to privacy
11. Description of the benefits which may be expédtom this project:

[ The results of the research may be used to increasiee awareness of nursing
staff who takes care of HIV/AIDS sufferers and studnts of the Faculty of Health
and social studies.

12.  Alternative procedures which may be beneficidhe subjects:

(Complete only if applicable.)

SIGNALUIe: ..eeeieiiieeeeeeee e Date: ..o

Project leader

PART 2

To the subject signing the consent as in parttBisfdocument:

You are invited to participate in a research priogecdescribed in paragraph 2 of Part 1
of this document. It is important that you readéin to and understand the following

general principles, which apply to all participam®ur research project:

1. Participation in this project is voluntary.

2. It is possible that you personally will not deriany benefit from participation in this
project, although the knowledge obtained from thgults may be beneficial to other
people.

3. You will be free to withdraw from the projectaty stage without having to explain
the reasons for your withdrawal. However, we wlolike to request that you would
rather not withdraw without a thorough considematad your decision, since it may

have an effect on the statistical reliability o tlesults of the project.
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4. The nature of the project, possible risk fagtéastors which may cause discomfort,
the expected benefits to the subjects and the kraowinthe most probable permanent
consequences which may follow from your participatin this project, are discussed
in Part 1 of this document.

5. We encourage you to ask questions at any stame #ghe project and procedures to
the project leader or the personnel, who will rgagive more information. They will
discuss all procedures with you.

6. If you are a minor, we need the written appraMajour parent or guardian before
you may participate.

7. We require that you indemnify the University ®duth Bohemia from any liability
due to detrimental effects of treatment by Uniugrstaff or students or other subjects
to yourself or anybody else. We also require madigy from liability of the University

of South Bohemia regarding any treatment to yotireel another person due to
participation in this project, as explained in PartLastly it is required to abandon any
claim against the University regarding treatmentyofirself or another person due to
participation in this project as described in Hart

8. If you are married, it is required that youospe abandon any claims that he/she
could have against the University of South Boheregarding treatment or death of

yourself due to the project explained in Part 1.
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Priloha 2: Dotaznik SF-36 v anglickém jazyce.

COPYRIGHT RESERVED

HEALTH RELATED QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE

Dear Respondent

This survey is undertaken by the undersigned in ordr to determine your health
related quality of life. Thus, to determine your vews about your health, how you
feel and how well you are able to do daily and usuliactivities.

If you are unsure about how to answer any questioplease give the best answer
you can. Do not spend too much time in answering@uestion as your immediate
response is likely to be the most accurate.

NOWHERE IN THIS QUESTIONNAIRE IT IS ABLE TO IDENTI¥ YOU

In order to assist me with this research, you areraiably requested to complete this
questionnaire and to consider the following:

* Please answeevery questionThe questionnaires areanonymous
» Please give younonest opinionwhen answering every question.
« The success of this research dependgoom participation .

Sincere thanks and appreciation for your assistandeco-operation.

Bc. Pavla Dobrovolna Prof. Dr. P.H. Mol ler Assoc. Prof. Petr
Petr, MD, PhD.
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COPYRIGHT RESERVED

BIOGRAPHICAL INFORMATION

PLEASE INDICATE YOUR CHOICE BY MAKING A DISTINCT C®SS [X] IN
THE CORRECT SPACE

1. What is your gender? Male[ ] Femald ]

2. What is your age?
18 - 19 years

20 — 25 years

26 — 30 years

31 — 35 years

36 — 40 years

41 — 45 years

46 — 50 years

51 — 55 years

56 — 60

61 years and older

[

3.  What is your education?
llliterate
Grade1-7(1-5)
Grade 8 - 11 (6 —9)
Grade 12

Diploma

Degree

Above

4. Do you have a job?
Yes
No

I [ [ [

5. What main social role do you perform? Please, choenly one answer that
suits you best.

Husband/Wife []
Parental role []
Participation in household activitigs |
Student []
Friend []
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Other (SPECITY) oo e e

COPYRIGHT RESERVED

QUESTIONS ABOUT YOUR HEALTH

PLEASE INDICATE YOUR POINT OF VIEW ON THE FOLLOWIN®UESTIONS
BY TICKING ONE NUMBER.

l. In general, you would say your health is: PLEASEEK ONE NUMBER.

Excellent 1
Very good 2
Good 3
Fair 4
Poor 5

2. Compared to one year ago, how would you rate yohealth in general now?
PLEASE, TICK ONE NUMBER.

Much better,than one year ago 1
Somewhat better,than one year ago 2
About the same 3
Somewhat worse than one year ago 4
Much worse,than one year ago 5

3. The following questions are about activities yomight do during a typical day. Does your health LMIT you in these
activities? If so, how much? PLEASE, TICK ONE NUMBER

Yes, Yes, No,
limited limited not  limited
a lot a little at all
a) Vigorous activities, such as running, lifting
heavy objects,participating in strenuous sports 1 2 3

b) Moderate activities, such as moving a table,
pushing a vacuum cleaner, bowling or playing
golf,riding bicycle 1 2 3
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c) Lifting or carrying groceries 1 2 3

d) Climbing several flights of stairs 1 2 3
e) Climbing one flight of stairs 1 2 3
f) Bending, kneeling or stooping 1 2 3
g) Walking more than a kilometre 1 2 3
h) Walking half a kilometre 1 2 3
1) Walking 100 metres 1 2 3
j) Bathing and dressing yourself 1 2 3

4. During the past 4 weeks, have you had any of tHewitng problems with your
work or other regular daily activities as a resdliyour physical health? PLEASE,
TICK ONE NUMBER.

Yes No

a) Cut down on the amount of time you

spent on work or other activities 1 2
b) Accomplished less than you would like 1 2
c) Were limited the kind of work or other

activities 1 2
c) Had difficulty performing the work or

other activities (e.g. it took more effort ) 1 2

5. During the past 4 weeks, have you had any of thewmg problems with your
work or other regular daily activities as a resiflany emotional problems, such as
feeling depressed or anxious? PLEASE, TICK ONE NURRB

Yes No
a) Cut down the amount of time you
spent on work or other activities 1 2
b) Accomplished less than you would like 1 2
c) Did not do work or other activities as
carefully as usual 1 2
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6. During the past 4 weeks,to what extent have ydwysigal health or emotional
problems interfered with your normal social actest with family, friends,
neighbours or groups? PLEASE, TICK ONE NUMBER.

Not at all
Slightly
Moderately
Quite a bit
Extremely

OrwNE

7. How much bodily pain have you had during the past weeks? PLEASE, TICK ONE NUMBER.

None 1
Very mild 2
Mild 3
Moderate 4
Severe 5
Very severe 6

8. During the past 4 weeks, how much did pain interfeith your normal work
(including work both outside the home and housevoRLEASE, TICK ONE
NUMBER.

Not at all 1
A little bit 2

Moderately 3
Quite a bit 4
Extremely 5

9. These questions are about how you feel and howgghiave been with you during
the past 4 weeks. For each question, please gieeanswer that comes closest to
the way you have been feeling during the past 4ksiePLEASE TICK ONE
NUMBER.

All the Most of A good Some of A

little None of
time the time bit of the the time oéth the
time time time

a)Did you feel 1 2 3 4 5 6
full of pep
b)Have you been
a very nervous
person 1 2 3 4 5 6
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c)Have you felt so

down in the dumps

that nothing could

cheer you up 1 2 3 4 5 6

d) Have you felt
calm and peaceful 1 2 3 4 5 6

e) Did you have
a lot of energy 1 2 3 4 5 6

f) Have you felt
down and blue 1 2 3 4 5 6

g) Did you feel
worn out 1 2 3 4 5 6

h) Have you
been a happy
person 1 2 3 4 5 6

i) Didyoufeel 1 2 3 4 5 6
tired

10.During the past 4 weeks, how much of the time hasr yphysical health or
emotional problems interfered with your social aties (like visiting friends,
relatives, etc.)? PLEASE, TICK ONE NUMBER.

All the time 1
Most of the time 2
Some of the time 3
A little of the time 4
None of the time 5

11. How true or false is each following statememtyiou? PLEASE, TICK ONE
NUMBER.

Definitely Mostly Don't Mostly Definitely
true true know false false

a) | seem to get sick

a little easier
than other people 1 2 3 4 5
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b) 1 am as healthy as
anybody | know 1 2 3 4 5

c) | expect my health to
get worse 1 2 3 4 5

d) My healthis
excellent 1 2 3 4 5
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Priloha 3: Dotaznik SF-36 v jazyce seTswana.

COPYRIGHT RESERVED

BIOGRAPHICAL INFORMATION

KAKOPO BONTSA KGETHO YA GAGO KA LETSHIWAO [X] MO GO
TSHWANETSENG

1. Bong jwa gago? Monna | Masadi_]

2. Dingwaga tsa gago di kae?
18- 19
20 - 25
26 — 30
31-35
36 — 40
41 - 45
46 — 50
51-55
56 — 60
61 ....

N

6. Thutaya gago?

Ga ken a thuto epe ]
Grade 1 -7 (1 -5) ]
Grade 8 — 11 (6 — 9) ]
Grade 12 ]
Diploma []
Degree []
Thuto go feta maemo/Mophato wa bolesome [ ]

7. Aoadira/ Aonaletiro?
Ee D
Nyaa []

8. Tiro ya gago m setshabeng/lelapeng ke eng?

Rre/Mme []

Karolo ya botsadi []

Ke tsaya karolo go tsamaiso ya lelapa [ ]

Moithuti []

Tsala []

SENQWE S SENOWE oot ittt et et et e e e e et ettt an e n e aae

106



POTSOLOSO YA SHORT FORM 36 HEALTH SURVEY (SF-36)

DIPOTSO KA GA BOITEKANELO JWA GAGO

Dipotso tse di latelang di botsa ka ga dikakanyo &égago tsa boitekanelo jwa gago,
o ikutlwa jang mme o kgona go dira tiro ya gago yé#etsatsi jang. The following
guestions ask for your views about your health, howou feel and how well you are
able to do usual activities. Fa o balaela gore aatlse potso jang fa karabo ngwe e e
nepagetseng ya gago fela. Se senye nako go akasstaaka ka gore karabo e o e
naganang pele nako e ntsi ke e e nepagetseng.

KA KOPO, TSHWAYA KAKANYO YA GAGO YA DIPOTSO TSE DILATELANG.

|. Ka kakaretso, o ka re boitekanelo jwa gago bo pg?TSHWAYA NOMORE
E NGWE FELA.

Sentlentle !
2

Siame thata

Siame 3

Bo itekanetse 4

Ga bo a siama sepe °

2. Go lekatshwa le ngwaga e le ngwe e e fetilerk@ akanya boitekanelo jwa gago
jang ka kakaretso? TSHWAYA NOMORE_E NGWHELA.

Botoko go feta hgwaga e e fetileng 1
2

Botokanyana go feta ngwaga e e fetileng

Go tshwana fela 3

Go boetse moragonyana 4

Go boetse morago thata go na le ngwaga e e fetileng 5

3. Dipotso tse di latelang ke ka ga dilo tse o ka dirang mo malatsing a a rileng.
A boitekanelo bo go tshwenya go di dira. Fa go Imlo ga kana kang? MO
POLELONG E NGWE LE E NGWE TSHWAYA NOMORE E NGWE_FELA.

TIRO Ee, bo Ee, bo Nnyaa, ga bo
ntshwe=nya | ntshwe=nya ntshwe=nye
thata gannye sepe
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a) Ditiro tse di thata, 1 2 3
jaaka go thaboga,
go kuka dilo tse di bokete,

go tshameka metshameko e e thata

b) Ditiro tse di seng thata, 1 2 3
jaaka go sutisa ditafole,

go tsamaisa segopammata,
go tshameka bowling

kgotsa golf kgotsa go palama baesekele

c) Go tsholetsa kgotsa go tsaya dikerosari 1 2 3
d) Go palama disetepisi tse dintsi 1 2 3
e) Go palama disetepisi tse kae fela 1 2 3
f) Go khubama ka mangwele gantsi 1 2 3
9) Go tsamaya go feta kilometara e ngwe 1 2 3
h) Go tsamaya kilometara e e halafo 1 2 3
i) Go tsamaya dimetara tse di 100 1 2 3
)] Bathing and dressing yourself 1 2 3

4. Mo dibekeng tse NNE TSE DI FETILENG a maemo a gaga boitekanelo bo
go tliseditse mathata mangwe a a latelang ka tiroaygago kgotsa ditiro tsa
letsatsi? MO GO E_ NGWE LE E NGWE YA DIPOLELO, TSHWAYA
NOMORE E NGWE FELA.

MOLATO Ee Nnyaa
a) | Fokotsa nako ya tiro kgotsa ditiragalo tse dingwe 1 2
b) | O dirile tiro e e kwa tlase ga se o0 neng o batlagdira | 1 2
c) | Bo dirile gore o se kgone go dira ditiro 1 2
kgotsa ditiragalo tse dingwe
d) | Bo dirile gore o ne le mathaha 1 2
go dira tiro le ditiragalo (0 ne o tshwanetse ggoia)

5. Mo dibekeng tse_ NNE TSE DI FETILENG a o ne o na le mathata mangwe a a
latelang ka tiro ya gago kgotsa ditiro tsa letsatska lebaka la mathata a
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khuduego, jaaka go ikutlwa o gatelelwa kgotsa o tlbaelwa?. MO GO E
NGWE LE E NGWE YA DIPOLELO, TSHWAYA NOMORE E NGWE

FELA.
MOLATO Ee | Nnyaa
a) | Fokotsa nako ya tiro kgotsa ditiragalo tse dingwe 1 2
b) | O dirile tiro e e kwa tlase ga se 0 neng o batlagydira | 1 2
c) | Ga o a dira tiro ya gago kgotsa tse dingwe ka kelkb 1 2

jaaka o tlwaetse go dira.

6. Mo dibekeng tse NNE TSE DI FETILENG, boitekanelo jwa gago jwa mmele le

mathata a gago a khuduego a ne a tshwenya tirisananogo le lelapa la gago,
ditsala, baagisane le ditthopha jang? KA KOPO, TSMVAYA NOMORE E LE

NGWE FELA.

Gope

Gannye

Kwa godimonyana ga gannye

Gagolonyana

Gagolo thata

QB |IWIN(F

7. O ne o na le ditlhabi kgotsa botlhoko jwa mmelega kae kgotsa jang mo
dibekeng tse_ NNE TSE DI FETILENG ? KA KOPO, TSHWAYA NOMORE E

LE NGWE FELA.

Gope

Gannye-gannye fela

Gannye

Go feta gannye

Thata

Thata-thata

o g A W N P

8. Mo dibekeng tse_NNE TSE DI FETILENG ditlhabi kgotsa botlhoko di ne di
tshwenya tiro ya gago ya tshwanelo jang? (Go balet® ditiro mo tlung le kwa

ntle) KA KOPO, TSHWAYA NOMORE E LE NGWE FELA.

Gope

Gannye

Kwa godimonyana ga gannye

Gagolonyana

Gagolo thata

P |WIN|F-
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9. Dipotso tse di latelang di lebeletse maikutlo lboitekanelo jwa kakaretso mo
DIBEKENG TSE 4 TSE DI FETILENG. Mo polelong e ngwe le e ngwe,
tshwaya nomore e le NGWEe e tlhalosang maikutlo a gago mo DIBEKENG
TSE 4 TSE DI FETILENG

MAIKUTLO  Nako Gaufi Kgaolo e | Nako Nako Nako
yotlhe |le nako | kgoloya |e ngwe | e nnye | epe
yotlhe | nako fela fela
yotlhe
aOneole 1 2 3 4 5 6
b Aoneo 1 2 3 4 5 6
tshwenyegile?
cOneo 1 2 3 4 5 6
tshwenyegile
mme go
se na sepe se se
ka go
tsholetsang
d Aoneo 1 2 3 4 5 6
sisibetse mme o
nale
kagiso?
e Aoneonale 1 2 3 4 5 6
nonofo e e ntsi?
fl Aoneoikutlwa| 1 2 3 4 5 6
o tshwenyegile?
g Aoneo ikutlwa| 1 2 3 4 5 6
o lapile?
h Aontseole 1 2 3 4 5 6
motho yo
a itumetseng?
iy A oneoikutiwa| 1 2 3 4 5 6
o lapile?

10. Mo DIBEKENG TSE 4 TSE DI FETILENG boitekanelo le khuduego di ne di
tshwenya boitiso jwa gago jang?(jaaka go etela baika le ditsala) KA KOPO,
TSHWAYA NOMORE E LE NGWE_ FELA.

Nako yotlhe

Gaufi le nako yotlhe

Kgaolo e kgolo ya nako yotlhe
Nako e nnye fela

Nako epe

QB |WIN -
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11.

Ka ga boemo jwa boitekanelo jwa gago, kaya godipolelo tse di latelang ke
nnete kgotsa ke maaka. MO _POLELONG E NGWE LE E NGWE
TSHWAYA NOMORE NGWE.

bo siame-siame.

POLELO Nnete Nnete Ga ke | Bontsi ke | Maaka
ruri bontsi itse maaka ruri
gotlhe

a Ke lwala ka 1 2 3 4 5
bonako go na
le batho ba bangwe

b Ke itekanetse 1 2 3 4 5
jaaka batho ba
bangwe ba ke ba
itseng

c| Ke nagana gore 1 2 3 4 5
boitekanelo jwa me
bo tla boela morago

d Boitekanelo jwa mo 1 2 3 4 5
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Priloha 4: Dotaznik Kontakt v anglickém jazyce.

Copyright:

EMA-services Ltd.,

Budweis, Czech Republic, 2007
(European Medical Agency)

CONTACT: INDEX OF THE CONTACTS OF THE PATIENT/CLIEN T WITH
HIS/HER FAMILY/RELATIVES/CLOSEST

ID of the respondent/ serial Number.

Type of the contact Frequency
More than 1/W 1/W 1M lebau
1/M
1. Place/bedside visit 16 21 8 4
2. Personal telephone call 12 9 6 3
3. Telephone contact via 3rd person 8 6 4 2
4. Letter (etc..) 4 3 2 1

Total inlines (1 —4) = Index CONTACT

The total sum span being 1 as the minimum, 40@sdximum, like that the
CONTACT INDEX varies between 1 and 40

M = month
W = week
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