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UuvoD

Systémovy lupus erytematodes (SLE) je komplexni autoimunitni onemocnéni
postihujici razné organy a tkané t€la. Jeho multifaktorialni povaha a variabilita projeva Cini
z diagnostiky a 1écby vyzvu nejen pro odborniky, ale pfedev§im pro samotné postizené.
V ramci této bakalaiské prace se zaméfime na hlubs§i porozuméni zivota jedincd
s diagnostikovanym systémovym lupusem s cilem blize prozkoumat psychosocialni vlivy
tohoto onemocnéni, které nejen ovliviji fyzické zdravi postizenych jedincu, ale maji také

znacny dopad na jejich psychickou pohodu a socialni zivot.

O tomto onemocnéni jsem se sama dozvédéla diky své blizké znamé, ktera timto
onemocnénim jiz dlouha léta trpi. Jeji silny osobni ptibeh, nezdolna vile k Zivotu a touha
byt tu 1 pro ostatni mé hluboce ovlivnil a motivoval k hlubSimu zamySleni nad touto
problematikou. Nakonec mé dovedl k rozhodnuti uchopit a zpracovat toto téma komplexnéji
pravé v ramci mé bakalarské prace. Cilem této prace je odhalit, jak postizeni lupusem
vnimaji a zvladaji tuto nemoc v ramci svych kazdodennich zivoti. Tato prace se zaméri
na individualni perspektivu nemocnych, coz muze pfispét k rozvoji personalizovanych
pfistupi k péci a podpore. V ramci interpretativni fenomenologické analyzy budeme
zkoumat nejen dopady lupusu na psychiku a socialni vztahy, ale zaméfime se také
na identifikaci copingovych strategii, které oslovené ucastnice vyzkumu vyuzivaji k adaptaci

na novou zivotni realitu.

Neméné dulezitym cilem této prace je také prispét k rozsifeni povédomi o tomto
autoimunitnim onemocnéni, zvysit informovanost o psychosocialnich aspektech lupusu
a poskytnout informace, které mohou zlepsit kvalitu zivota a pé€i o pacienty s timto

onemocnénim.

Struktura prace je rozd€lena do teoretické a praktické Casti. V teoretické casti
provedeme reSer§i odborné literatury, abychom predstavili vSechny klicové aspekty
systémového lupusu, vCetné jeho etiologie, patogeneze a 1écby. Dale se zaméfime
na psychosocialni aspekty chronickych onemocnéni a zavérem v teoretické casti

predstavime pojem nemoc, obranné mechanismy a strategie jejiho zvladani.

V praktické casti predstavime kvalitativni typ vyzkumu, metodu sbéru a analyzy
dat. Cilem praktické Casti je analyzovat data ziskana prostfednictvim polostrukturovanych
interview s nemocnymi trpicimi systémovym lupusem za pomoci interpretativni

fenomenologické analyzy. Takto ziskana zjisténi nam pomohou lépe porozumét jedinecné
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zivotni zkuSenosti respondenti se systémovym lupusem a pohlédnout na psychosocialni
aspekty této nemoci z jejich perspektivy. Empiricka cast si klade za cil pfinést jedinecné
pohledy respondentl trpicich timto onemocnénim na psychosocialni aspekty lupusu, které
zahrnuji emocionalni a duSevni dopady, socialni omezeni a strategie zvladani. LepSi
porozuméni t€émto aspektiim vnimame jako zasadni, nebot’ mohou mit zasadni vliv na kvalitu

Zivota jedincu se systémovym lupusem.

Vétime, ze hlubsi pochopeni psychosocialnich aspektt systémového lupusu muze
poskytnout cenné informace zejména pro jedince noveé diagnostikované s touto nemoci
a jejich rodinné pfislusniky, ale také pro zdravotnickou praxi, psychologickou podporu
a dalsi oblasti péCe, a tim prispét k celkovému zlepSeni kvality zivota jedinct postizenych

timto autoimunitnim onemocnénim.



TEORETICKA CAST



1 CHRONICKE ONEMOCNENI

Chronicka onemocnéni predstavuji stale narastajici trvalou zat€z nejen pro nemocné
jednotlivce, ale 1 pro zdravotnické systémy po celém svété. Tyto dlouhodobé zdravotni stavy
vyzaduji dlouhodobou péci a maji vliv na kazdodenni zivot postizenych, ovliviiuji nejen
jejich fyzické zdravi, ale 1 psychickou pohodu a socialni interakce. V soucasnosti chronicka
onemocnéni mnohondsobné prevazuji nad akutnimi stavy (Zacharova a kol., 2007).
Vzhledem k tématu bakalafské prace je na misté na uvod uvést pojem chronické
onemocnéni, jeho definici a nasledné bliz§i predstaveni. Uvedeme zde také zakladni
informace o ptivodu a vyskytu chronickych onemocnéni a jejich prubéhu, ktery je spojen
predevsim s pojmy relaps a remise, které si zde rovnéz vysvétlime. V kontextu chronickych
onemocnéni neopomeneme zminit ani pojmy chronifikace, uzdrava a smrt. V kratkosti

si také nastinime psychosocialni dopady chronického onemocnéni.

1.1 Definice a charakteristika chronického onemocnéni

Z hlediska Casového pribéhu muze byt nemoc akutni nebo chronicka. Akutni
onemocnéni se ¢asto objevuje nahle a rychle vrcholi. Nemocny vétSinou piichazi k 1ékari,
ten nemoc diagnostikuje a zah4ji 1€cbu, pfiCemz v relativné kratké dobé dochazi ke zméné
a navratu k pivodnimu stavu aplného zdravi (Kfivohlavy, 2002). Chronické onemocnéni
je dlouhodobé trvajici zdravotni stav nebo nemoc, ktera obvykle nezmizi samovolné a trva
dlouhodobé, Casto po mnoho let ¢i po zbytek zivota jedince. Tyto stavy maji tendenci
postupovat pomalu, Casto s periodami stabilizace ¢i zhorSovani. Chronické onemocnéni ma
Casto velmi pomaly nastup, ktery je provazeny nevratnymi patologickymi zménami.
,,Pro pacienta znamend vice ¢i méné trvalou pritomnost obtizi, se kterymi se uci Zit s co

nejvyssi snahou o zachovani sobéstacnosti. *“ (Bastecka a kol., 2003).

Chronické onemocnéni doprovazi nemocného vice ¢i méné trvale. Chronické
onemocnéni je léCitelné, ale ne zcela vylécitelné. K chronickym nemocem fadime celou fadu
onemocnéni od mirnych potizi a poruch az k zivot ohrozujicim stavim. Podle konkrétni
podoby a stavu nemoci potfebuje nemocny obcasnou nebo vice castou hospitalizaci

(Zacharova a kol., 2007).



1.2 Zakladni charakteristiky chronického onemocnéni

Bastecka (2003) uvadi, ze vétSina chronickych onemocnéni ma multifaktorialni
puvod, coz znamena, ze vznikaji z kombinace genetickych predispozic v kombinaci

s vlivem zivotniho stylu a prostfedi.

S vysokym tempem industrializace a vlivem negativnich dasledki doprovodnych
civilizacnich zmén jako je napf. zneciS§tovani ovzdusi, zivotniho prostfedi a nezdravého
zivotniho stylu, dochazi k celkovému naruastu vyskytu chronickych onemocnéni. Dal§imi
divody tohoto rastu je zlepSeni dostupné 1écby v pocatecnich rozhodujicich okamzicich
akutni nemoci nebo zranéni a rist sttedni délky zivota. ,, Incidence chronickych onemocnéni
se kontinudalné zvySuje v celosvétovém meéritku, zvySuje se celkova délka preziti a casto

i délka poskytovani komplexni paliativni péce. “ (Gurkova, 2017, str. 13).

Prubéh chronického onemocnéni je u kazdého postizeného odlisny. V této
souvislosti jsou Casto pouzivany pojmy relaps a remise. Obdobi remise oznacuje fazi, kdy
se priznaky a symptomy chronického onemocnéni zmirni nebo dokonce zcela vymizi. Toto
obdobi muze trvat razné dlouho od nékolika tydnt az po mnoho let. Poté vSak nasleduje
relaps, navrat aktivity onemocnéni a tedy obdobi, kdy se nemoc opét ptfipomene. Toto
obdobi muZze byt pro pacienta obtizné, protoze se priznaky vraceji a mohou byt stejné
intenzivni nebo intenzivné]§i nez pied remisi (Gurkova, 2017). Spoustéci relapsu mohou
byt razné faktory, nejCastéji vSak napf. stres, infekce nebo nedodrzovani 1é€ebného rezimu.
Dulezitou roli zde hraje predev§im vCasné rozpoznani, l1écba a zvladani téchto stava
a priznaki nemoci, aby bylo mozné minimalizovat jejich dopad na kvalitu zivota
nemocnych. Pomoci vhodné 1é¢by a péce se l1ékari snazi minimalizovat relapsy a maximalné

prodlouzit a uchovat obdobi remise (Vencovsky, 1998).

V kontextu chronického onemocnéni je tfeba zminit 1 pojmy chronifikace, uzdrava
a smrt. Termin chronifikace se pouziva, kdyz akutni nebo kratkodobé onemocnéni nebo
stav prechazi do chronické formy, coz maze mit vliv na Zivotni styl jedince. Uzdrava
se tyka situace, kdy symptomy onemocnéni zmizi a jedinec se vrati k normélnimu
zdravotnimu stavu. U nékterych chronickych onemocnéni je uplné uzdraveni vzacné, ale
v nékterych ptipadech mize nastat. V piipadech, kdy je chronické onemocnéni nevylécitelné
nebo pokrocilé, mize dojit i k amrti pacienta. I kdyz ne vSechna chronicka onemocnéni
vedou ke smrti, néktera mohou byt zivot ohrozujici nebo vést ke komplikacim, které mohou

mit za nasledek amrti nemocného (Vokurka & Hugo, 2009).



2 SYSTEMOVY LUPUS
ERYTEMATODES (SLE)

V této kapitole prace se zaméfime na piedstaveni systémového lupusu erytematodes
(dale také SLE nebo lupus) jako onemocnéni v Sir§im kontextu. Podivame se na historické
souvislosti, vymezime vyskyt, pfiiny a prabéh tohoto onemocnéni a pfiblizime si také
klinicky obraz lupusu a jeho diagnostiku. V dalSich kapitolach se zaméfime na specifické

projevy a vliv lupusu na téhotenstvi a nakonec se podivame moznosti 1écby.

Systémovy lupus erytematodes je systémové autoimunitni onemocnéni pojiva,
které se vyznaCuje multiorgdnovym postizenim a je v soucCasné dobé stale jeste
onemocnénim nevylécitelnym. Systémovy lupus mize zasahnout jakykoli organ nebo tkan
v téle. Probiha chronicky jako zanétlivy proces postihujici predev§im kuzi, klouby,
kardiovaskularni systém, centralni nervovy systém (CNS), ledviny, plice a piipadné 1 dalsi
organy. ,,V casném obdobi onemocnéni se nejcastéji objevuji komplikace souvisejici se
stupném organového postizeni, v pozdnim obdobi vznikaji v diisledku dlouhodobého
organového poskozeni ci neZddoucich ucinkii dlouhodobé imunosupresivni léchy.
(Svobodova, 2012, str. 443). Vedle mnohoorganového postizeni je charakteristickym rysem

také cyklicky pribéh stiidani obdobi aktivity nemoci a obdobi remise (Dostal, 2001).

Dal§im specifickym rysem tohoto onemocnéni je dle Horaka (2010) prokazatelna
porucha imunitniho systému, predevsim nadmérna tvorba autoprotilatek s riznou
specificnosti, které mohou zpasobovat pfimé poskozeni buné€k nebo hraji roli pfi tvorbé
imunitnich komplext, které maji za nasledek chronické zanéty na rtiznych mistech téla.
Poskozeni tkani se pak projevi klinickymi pfiznaky. U lupusu se muze vyskytovat az 100
raznych autoprotilatek a je proto povazovan za prototyp autoimunitniho onemocnéni.
Vétsina téchto protilatek je pfitom organoveé nespecificka, jsou tedy zaméfeny proti vlastnim

strukturam, které jsou soucasti buriky.

2.1 Historie onemocnéni

Historie systémového lupusu je spojena s postupnym porozuménim imunologickym
a klinickym aspektim tohoto onemocnéni. Klinické ptiznaky lupusu jsou znamy jiz z dob
antického Recka a Rima, aviak onemocnéni bylo tehdy $patné rozligitelné od jinych koznich

10



a revmatickych onemocnéni. Nazev lupus saha do stredov€ku, kdy se pro typické kozni
projevy lupusu v obli¢eji nemocnych, které pfipominaly stopy po vI¢im kousnuti, zacalo

uzivat latinského oznaceni pro ,,vlka, tedy lupus (Dolezalova & Hoza, 2004).

Koncem 19. stoleti byl rozpoznan systémovy charakter tohoto onemocnéni
a souvisejici vyznamné zanétlivé komplikace cévniho systému. Ve 30. letech 20. stoleti byl
lupus identifikovan jako samostatné onemocnéni a vznikl moderni popis jeho klinickych

projevu (Davis, 1997).

Buiiky lupus erythematosus byly objeveny v roce 1948 Malcolmem Hargravesem,
hematologem z Mayo Clinic, a pozdé€ji ve dvacatém stoleti napomohly dalsi objevy
laboratorni védy a moderni mediciny posunout pro systémovy lupus erytematodes dalsi

diagnostické nastroje a metody (Smith, 2021).

2.2 Vyskyt onemocnéni

Systémovy lupus erytematodes se vyskytuje po celém svété a nevyhyba se zadnému
etnickému ani socidlnimu prostfedi. Nekteré populace nicméné vykazuji zvySené riziko
vyskytu lupusu. Lze zde najit vyznamnou souvislost s geografickou polohou a etnickym
puvodem obyvatelstva. Lupus se Cast€ji vyskytuje v populacich s latinskymi nebo
afroamerickymi kofeny. Vyskyt SLE se také muze meénit v Case a s vékem (Pavelka

& Rovensky, 2003).

Prevalence systémového lupusu erytematodes se tak li8i podle jednotlivych populaci
a pohybuje pfiblizné se mezi 20—150 pfipady na 100 000 obyvatel. Ro¢ni incidence novych
pfipadi je pfiblizné mezi 2 az 16 nemocnymi na 100 000 obyvatel, pficemz tieba dle Dostala
(2001, str. 110) ,,v USA je podstatné vys$si, ponévadz nékteré etnické skupiny, které tam Ziji,
Jsou vnimavéjsi jako napr. etnické skupiny negroidni ci afrokaribské.” Tegzova (2017)
uvadi, ze v Ceské republice 1ze odhadovat podet postizenych SLE na 6 000—10 000
nemocnych. Na Slovensku je dle Jurikové (2022) pfiblizné 2 000 nemocnych s riznymi

formami lupusu.

Lupus muze postihnout osoby v jakémkoli véku. Statistiky vSak naznacuji, ze SLE
se vyrazn& &astéji vyskytuje u Zen nez u muzi. Zeny byvaji postizeny az desetkrat astéji
nez muzi, pfi¢emz je lupus nejvice postihuje ve véku mezi 14 az 45 lety, nejcastéji vSak mezi

20. a 30. rokem zivota (Jurikova, 2022).
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2.3 Priciny onemocnéni

Systémovy lupus ma mnohocetnou etiologii. Presné priciny tohoto autoimunitniho
onemocnéni nejsou dosud znamé, ale predpoklada se, ze jsou multifaktorialni a zahrnuji
spolu s autoimunitni reakci organismu také genetické predispozice a souhru vlivu zivotniho

prostedi a behavioralnich faktorti (Smith, 2021).

Velka pozornost je vénovana pusobeni infekce, zvlasteé virové, a to bud jako
spoustéciho mechanismu, nebo jako aktivniho faktoru, ktery se podili na pribéhu a forme
nemoci. Jako dalsi Cinitel byvaji oznaCovany zvysSené koncentrace nékterych pohlavnich
hormonu, zvlasté estrogenu a prolaktinu, vzhledem k vyznamnému vlivu na kvalitu

imunitnich odpovédi (Tegzova, 2017).

Mezi dalSi faktory vzniku onemocnéni uvadi Bendlova (2023) polygenni genetickou
predispozici a zmény v imunitnich reakcich. Vliv mize mit také vék a socialné-ekonomické
faktory. Dalsi pfiCinou vyvolavajici SLE muze byt pusobeni slunecniho zafeni a toxické
latky, ¢i uzivani nékterych typl 1ék. V soucasné dobé je znamo vice nez 30 1éCiv, ktera

mohou toto onemocnéni vyvolat.

2.4 Klinicky obraz a diagnostika onemocnéni

Klinické projevy SLE jsou velmi rozsahlé a riznorodé a mohou byt zaméniovany
s fadou jinych onemocnéni. Projevy nemoci vyplyvaji ze zanétlivého postizeni jednoho
¢i vice organt v kombinaci. NejCastéji byva zasazena kize a sliznice, dale pak klouby,
ledviny, mozek, serdzni blany, plice, srdce, krvetvorba a méné Casto 1 travici trakt (Pavelka

& Rovensky, 2003, s. 237).

Pocatek onemocnéni miva ve veétSin€ pripadi pomaly nastup. Vzdy vsak je
na zacdtku nesnadné urcit spravnou diagnozu, protoze pritomnost celkovych nespecifickych
priznakii, jako je horecka bez zretelné priciny, vysokd unavnost, znacné pocent, ubytek vahy
vcetné nechutenstvi, zvétSeni miznich uzlin atd. byva na zacdtku mnoha jinych celkovych

onemocnéni, jak infekcnich (sepse), tak i napr. nadorovych. “ (Dostél, 2001, str. 111).

Nejcastej§imi prvnimi priznaky onemocnéni jsou atralgie az artritidy a typicky
motylovity erytém na kizi obliceje, ¢i diskoidni zmény kize obliceje, inava a horecka

nad 38 °C, neékdy také anorexie a ubytek hmotnosti (Pavelka & Rovensky, 2003). Pacient
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se SLE muze jako dalSi projevy udavat napt. nesnasenlivost slunecniho zafeni, padani vlast,

bolesti svalu a celkové kiece.

Vencovsky (1998) shrnuje klasifikac¢ni kritéria podle revize z roku 1982 a Gpravy
z roku 1997, ktera slouzi ke stanoveni diagndzy. Pro diagnostické urceni lupusu musi byt
shledany pfitomnymi Ctyfi nebo vice z nasledujicich kritérii, a to bud’ soucasné nebo

nasledné se vyskytujici (Davis, 1997):

e oblicejovy kozni erytém,

diskoidni erytém,

e fotosenzitivita,

e viidky v Gstech,

e artritida,

e  serozitida,

e renalni postizeni,

e neurologické a psychiatrické postizeni,
e hematologické poruchy,

e imunologické poruchy,

e antinuklearni protilatky.

24.1 Specifické projevy SLE

Lupus erythematosus predstavuje prototyp autoimunitni choroby. Zejména ve své
systémové formé predstavuje problém interdisciplindrni. Pacienti se svymi obtiZemi

vyhledavaji specialisty riiznych oboru.* (Faustmannova, 2002, str. 3).

Podstatou tohoto onemocnéni je zanét, ktery se muze vyskytnout kdekoli v téle.
Podle toho, které organy jsou nejvice postizeny, se dle Balajkové & Fenclové (2018)

rozliSuji jeho formy na nasledujici:

e kozni forma — motylovity riZzovo-fialovy erytém na obou tvafich nebo nehojici
se viedy kdekoli ve tvafi nebo na téle, mize se projevovat samostatné, bez postizeni
vnitinich organt, ¢i jako soucast postizeni vice systému (organu)

e systémova forma — postiZzeni organu, jehoZ projevem jsou bolesti kloubt, poruchy
funkce ledvin, zmény krve, postizeni mozku a centralni nervové soustavy (CNS),

zanét pohrudnice atd.
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Mezi nejcastéj$imi projevy lupusu patii pravé kozni zmény, které se se v prubehu
onemocnéni vyskytuji az u 80 % pacientl. Kozni projevy mohou dle Faustmannové (2002)
fadu let predchazet dalsi chorobné zmeény, pfi¢emz jejich spravna diagnostika a odpovidajici
1écba muze Casto zabranit rozvoji nezvratnych zmén vnitinich organt. Nejcast€jsi formu
predstavuje akutni kozni lupus, pro ktery je typicky motylovity rizovo-fialovy erytém
v obliceji, ktery jde pres kofen nosu a zasahuje tvafe, nebo zarudlé skvrny na riznych ¢astech
téla. Tyto zmeény se objevuji ¢asto po vystaveni se sluneCnimu zafeni, které muze vyvolat

aktivaci i v jinych organech (Dostal, 2001).

Dalsi formou je subakutni lupus, ktery je charakterizovan fotosenzitivitou a tvorbou
puchytka predevsim v mistech vystavovanych slune¢nimu zafeni, tedy v obliceji, §iji a horni
Casti trupu a koncetin. Tato loziska nemaji tendenci k tvorbé jizev (Balajkova & Fenclova,
2018). Dostal (2001) uvadi, ze u této formy nemusi nikdy dojit k jinym systémovym

projevam.

Chronicky kozni lupus piedstavuje formu lupusu, ktery je charakteristicky tvorbou
jizev na oblastech kaze, které byly vystaveny slunci (Balajkova & Fenclova, 2018).
Nejcasteji se vyskytuje v obliceji a vlasaté casti hlavy a pouze vyjimecné prechazi

do systémové formy lupusu (Dostal, 2001).

DalSim cCastym pfiznakem predev§im na pocatku onemocnéni byvaji kloubni
ptiznaky jako atritida, ktera u onemocnéni lupusem nevede k poskozeni kosti. NejCasteji
byvaji zasazeny drobné klouby na rukou, zapésti a kolena. Nemocny si také muze Casto
stéZovat na bolesti svalt, myalgii, jejiz pfiCina neni zcela znama. V dusledku dlouhodobé

1écby a uzivani kortikoidi muaze dojit i k vyskytu osteoporézy (Svobodova, 2012).

Zavaznym projevem lupusu je postizeni ledvin, které je jednim z nejcastéjSich
organovych postizeni SLE, a maze piejit az do trvalého poskozeni organi a jejich funkce.
Potizemi s ledvinami od malych nalezt krve a bilkoviny v moci az po selhani funkce ledvin

trpi dle Vencovského (1998) pfiblizn€ polovina nemocnych lupusem.

Pavelka & Rovensky (2003) uvadi, ze u 30-60 % vSech nemocnych se SLE
se vyskytuje pleuritida (zanét pohrudnice), ktera se projevuje predevsim jako subjektivni
vnimani ostré bolesti v hrudi pii dychacich pohybech. NejCastéjSim projevem srde¢niho
postizeni u lupusu je pak perikarditida (zanét osrdecniku), ktera se vSak vyskytuje méné

Casto nez pleuritida, a to pfiblizn€ u 20-30 % nemocnych. Klinicka diagnoéza téchto obtizi
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byva Casto velmi obtizna, jelikoz zavisi velice ¢asto na souboru objektivnich a subjektivnich

pfiznakli nemocného.

Postizeni krve byva u lupusu zastoupeno velmi ¢asto, mezi nejCastéjsi potize patii
chudokrevnost a poruchy srazlivosti krve — ubytek a rozpad Cervenych krvinek (hemolyza
a hemolytickd anémie), snizeni poctu bilych krvinek (leukopenie) a krevnich desti¢ek

(trombocytopenie) (Trnavsky, 1994).

Systémovy lupus miiZze postihnout také centralni nervovy systém (CNS) a zpusobit
tak rizné neuropsychiatrické projevy. Tyto projevy se vyskytuji u 60-70 % nemocnych,
mohou byt obtizné diagnostikovatelné a maji znacny dopad na kvalitu Zivota pacientt. Pravé
postizeni nervového sytému muze byt prvnim piiznakem onemocnéni a porozumeéni jejich
projevum je klicové pro poskytovani komplexni péCe pacientim se SLE (Bhangle et al.,

2013).

Dle Pavelky & Rovenského (2003) se postizeni CNS v posledni dobé radi mezi
nejCastéjsi pri¢iny umrti. Maze se jednat o Sirokou Skalu potizi. Nemocni si Casto stézuji
na bolesti hlavy, nékdy migrendézniho typu. Vyskytovat se mohou epileptické kiece
¢i pohybové poruchy.

Onemocnéni Casto doprovazi i deprese a poruchy nalady, které mohou vyustit
az k sebevrazednym pokustim, dale pak zhorseni kognice, uzkosti a psychotické manifestace
(Vencovsky, 1998). Horak et al. (2010) rovnéz uvadi mezi neuropsychiatrické projevy
lupusu moznost vzniku psychoorganického mozkového syndromu, demenci, cévni
mozkovou piihodu, transverzalni myelopatii, aseptickou meningitidu ¢i poruchy zraku

v ramci postizeni sitnice.

Nelze opomenout ani kognitivni poruchy, které dle Johanidesové et al. (2016) patfi
mezi jedny z nejvyraznéjSich symptoml a maji za nasledek vyznamny negativni dopad
na kvalitu zivota nemocného. Johanidesova uvadi, ze ,, vice nez polovina pacientu se SLE
popisuje pocity zmatenosti, unavu, zhorSenou pamét' a schopnost vyjadrovat se. “ (str. 150).
Tato nejasné vymezena kognitivni dysfunkce ziskala vzhledem k mirnosti funkcniho

omezeni a jistému charakteru ,,mlhavosti“ oznaceni ,,lupus fog™.

2.4.2 Systémovy lupus a téhotenstvi

U zen trpicich lupusem jsou v pfipadé téhotenstvi nezbytné pravidelné kontroly

a spoluprace vice 1ékait (gynekologa, revmatologa, internisty atd.). Shoenfeldt et al. (2007)
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uvadi, ze u jedné tfetiny nemocnych se jejich zdravotni stav béhem tehotenstvi zlepsi,
u jedné tietiny se spiSe zhorsi a jedna tietina zistava beze zmén. Nicméné po porodu Casto
dochéazi k opétovnému vzplanuti choroby, které je zapfiinéno nahlou zménou hladin
hormont, které jsou zodpoveédné praveé za t€z§i formy lupusu u zen. Po porodu je tak
zasadnim krokem vc¢asné nasazeni preventivni 1écby, aby bylo vcas a efektivné zamezeno

tomuto vzplanuti.

Dfive se pacientkdm s aktivnim systémovym lupusem doporucovalo preruseni
téhotenstvi. Pfi soucasnych moznostech 1écby, s pokrokem mediciny a pii peclivém
sledovani v rukou specialisty je dnes jiz mozné dovést zenu k porodu zdravého ditéte

(Dostal, 2001).

Vzhledem k faktu, ze aktivni choroba s orgdnovym postizenim pfispiva k vysokému
riziku potratovosti a nebezpeci nasledného zhorseni pribéhu onemocnéni, Horak (2003)
nedoporucuje Zenam otéhotnéni, pokud lupus neni v remisi po dobu alespon Sesti mésict.
Kazdé teéhotenstvi se SLE je nutné povazovat za rizikové a téhotné zeny je tfeba po celou
dobu gravidity velmi peclivé sledovat, jak po strance gynekologicko-porodnické, tak

po strance zakladniho onemocnéni.

V tomto kontextu a s ohledem na uspésné tehotenstvi je doporucovano planované

téhotenstvi po konzultaci s oSetfujicim revmatologem (Trnavsky & Dostal, 1990).

2.5 Léc¢ba onemocnéni

Systémovy lupus erytematodes je nevyléCitelné autoimunitni onemocnéni, jehoz
prubéh je charakteristicky stavy akutnich relapst a obdobimi remise. Hughes (1996) uvadi,
7e spravnou l1é&bou lze potlagit piiznaky a dosahnout vymizeni projevii nemoci. Casto
se stava, ze obdobi remise muze trvat i n€kolik let, nez opét dojde ke vzplanuti onemocnéni.
V pfipadé, ze je onemocnéni v aktivni fazi spravné lé¢eno a jeho projevy ustoupi, byva

mozné snizit davky 1€kt nebo nekteré zcela vysadit.

Nemocny se SLE muze trpét pestrou Skalou symptomia a vzhledem k nejistému
prubéhu onemocnéni je ve vétSiné piipadi nutna dlouhodoba 1écba a sledovani
nemocného. Lécba je zamerena na zvladnuti aktivniho stavu nemoci, ve stavu remise pak
na systematickou prevenci, udrzeni stavu remise a zamezeni vzniku zdvazného organového

postizeni (Horak, 2012).
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Pii 1écbé lupusu jsou dle Pavelky & Rovenského (2003) zasadni pravidelné

kontroly, které by se mély opakovat s maximalnim rozestupem tfech mésicti. Kazda takova

kontrola by méla zahrnovat anamnézu subjektivnich potizi, laboratorni testy a fyzikalni

vySetfeni. Laboratorni testy sleduji sedimentaci erytrocyti, krevni obraz a diferencial,

chemickeé vySetfeni moci a biochemické vySetieni krve.

Dostal (2001) uvadi tFi hlavni pristupy k 1é¢bé lupusu:

Specificka 1éCba postihujici tvorbu autoprotilatek vedouci k jejich atlumu.
Symptomaticka 1éCba s protizanétlivym zamérenim.

Lécba, kterou je tfeba nasadit v pripadé postizeni zivotné dulezitych organu (jako

napf. ledviny, srdce, plice atd.).

Hughes (1996) shrnuje ¢tyFi hlavni skupiny léka bézn€ uzivanych k 1é¢bé lupusu.

Jedna se o nasledujici skupiny, jejichz uziti a pfipadné nezadouci ucinky blize popisuje

Horék (2003):

1.

Nesteroidni antirevmatika, ktera jsou uzivana k potlaceni unavy, teploty, potizi
s klouby a svaly a pfi mirné serozitide.

Glukokortikoidy, které se pouzivaji k rychlému, 1 kdyz pouze doasnému potlaceni
vsech, ¢i vétSiny projevi. Podavani kortikosteroidi by nemélo prekrocit 6-—8 tydna
a v pfipad€ nutnosti mélo by byt omezeno pouze na nezbytné nutnou dobu aktivity
nemoci a po jejim ustupu omezeno na co nejmensi mozné mnozstvi. Glukokortikoidy
maji velké mnozstvi nezadoucich ucinkd. V duasledku dlouhodobého uzivani
se u pacientd Casto lze setkat s vyskytem osteopordzy a snizenim funkce nadledvin,
dale se mohou objevit i viedova onemocnéni zaludku a dalsi. I pres veskera negativa
je podavani glukokortikoida pfi 1éCbé lupusu stale nejacinnéjsi formou 1é¢by a jsou
u terapie SLE zpravidla nezbytné, nékdy az zivot zachrariujici.

Antimalarika tvofi dalsi skupinu, ktera je nezastupitelnd pii 1écbé koznich forem
lupusu, pifi muskuloskeletalnich potizich a u mirngSich forem serozitid.
Nezadoucimi u¢inky mohou byt nevolnost, méné ¢asto pak utlum krvetvorby nebo
vznik chudokrevnosti. Pfi uzivani antimalarik jsou nutné pravidelné kontroly zraku,
nebot’ se s jejich uzivanim spojuje riziko ukladani 1éku do rohovky a s tim souvisejici

rozmazani zraku az vazné&jsi poskozeni sitnice vedouci ke ztraté zraku.
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4. Imunosupresiva potlacuji nezadouci aktivitu imunitniho systému, jejich
nezadoucim ucinkem ale mohou byt zazivaci obtize, snizeni krvetvorby a vétsi

nachylnost k infekcim.

Novou formu 1écby autoimunitnich a onkologickych onemocnéni predstavuje
biologicka lé¢ba, kterd vyuziva pfirozenou obranyschopnost organismu a cili pfimo
na zanétlivé procesy zpusobujici rozvoj onemocnéni. Tento druh 1éCby je ale ekonomicky
velmi narony a vyuziva se pouze u velmi tézkych nebo jinak nelécitelnych pfiipadu

onemocnéni (Horak et al., 2010).

Vencovsky (1998) vedle vySe uvedeného dopliuje dulezitost dodrzovani
preventivnich opatreni, kterd mohou napomoci dlouhodobé&jSimu udrzeni stavu remise
a pfedchazet opétovnému vzplanuti onemocnéni. Jedna se predevsim o vyhybani se slunéni,
pouzivani kréma svysokym ochrannym faktorem, péci stomatologa a oftalmologa,
antibiotickou profylaxi i u menSich chirurgickych zakroki a vakcinaci pacienta. Je také
dulezité brat v potaz zivotni styl a navyky pacienta, dulezitym rizikovym faktorem je
hypertenze, ktera je jednim z hlavnich pfiznaka podilejicich se na selhani ledvin a pfipadné
umrtnosti. Také s ohledem na fakt, ze lupus postihuje predevsim zeny fertilniho véku, jsou
také dulezité pravidelné gynekologické prohlidky a u zen nad 35 let mamologicka vySetieni

(Dostal et al., 1997).

Prognoza nemocnych se dle Dostala (2001) v prabéhu poslednich desetileti vyrazné
zlepsila. Doslo k vyraznému prodlouzeni doby preziti nemocnych se SLE. 95 % nemocnych
v soucasné dobé preziva pét let od stanoveni diagnozy, 85 % deset let a 75 % az dvacet let
(Peckel, 2018). K soucasnému prodlouzeni doby od stanoveni diagnozy piispélo predevsim
vetsi 1ékarské 1 laické povédomi o tomto onemocnéni, vcasna diagnostika nemoci
a organového postizeni a lepsi dostupnost vySetfeni autoprotilatek, dale také zavedeni
imunosupresivni terapie a dostateCna dostupnost dialyzy a transplantace ledvin. Doba
preziti, zavisla na specifickém organovém postizeni, zvlasté ledvin, se postupné vyznamné
prodluzyje. I pfes nesporné uspéchy a pokroky v diagnostice a 1écbé, je lupus 1 nadale spojen
se zvySenou mortalitou, ktera je predevsim dusledkem poskozeni zivotné dilezitych organt,
zvlasté ledvin a CNS, vlastnim onemocnénim nebo nezadoucim disledkem 1écby (Horak et
al.,2010). S pokroky v diagnostice a 1écbé pak na vyznamu ziskava problematika pozd¢jsSich
obdobi onemocnéni a komplexni uchopeni terapie. Podstatnou soucasti 1é¢by je 1 1éCeni

poruch nalad, pfedevs§im depresi, které nemoc ¢asto provazeji.
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3 PSYCHOSOCIALNI ASPEKT NEMOCI

Treti kapitolu této prace zaméfime na psychosocidlni aspekty nemoci, které
predstavuji kliCovy a Casto opomijeny faktor v oblasti zdravotnictvi. Tyto aspekty zahrnuji
Siroké spektrum dusevnich, emocionalnich a socialnich Ciniteld. Dullezitost porozuméni
vztahll mezi dusevnim zdravi, socialnim prostfedi a samotnym fyzickym onemocnénim ma
vyznamny vliv, jak na nemoc samotnou a celkovy prabéh a vysledky 1écby, tak na kvalitu
zivota nemocnych. V této kapitole se budeme vénovat obecnému piedstaveni psychickych
a socialnich dopadii chronického onemocnéni na nemocného s blize rozpracovanym
zaméfenim na emocCni prozivani, sebepojeti, mezilidské vztahy a na oblast prace a traveni

volného Casu.

K uspokojeni psychosocialnich potfeb potiebuje nemocny jedinec jako lidska

bytost dle Svarovské & Jancové (2018):

e Socidlni kontakt, porozuméni, pochopeni — neuspokojeni vyvolava pocity
nejistoty a nezajmu, coz se v chovani nemocného muze projevit neklidem, uzkosti,
smutkem nebo podrazdénosti. Jindy nemocny ,.tiSe trpi“ nebo si naopak neustale
na néco stézuje.

e Pocit bezpeci a jistoty — neuspokojeni potieby byva z divodu preruseni kontaktu
s rodinou a blizkymi, obav z neznamého prostiedi pii hospitalizaci nebo z nedostatku
informaci.

e Potfeba podnétu a c¢innosti — nemocny je omezen ve svém pohybu, nedostatek
podnéta, napt. pii hospitalizaci byva tento ¢as prozivan jako nuda.

e Potreba realizace kratkodobych a dlouhodobych cilu — jedna se o ztratu Zivotni
perspektivy a pocit nejisté budoucnosti, ktera ma nepfiznivy vliv na pribéh
onemocnéni. Zvlast vyrazné to byva u chronickych onemocnéni, které vyzaduji

zmeénu zivotniho stylu a jsou spojeny s omezenim potieby seberealizace.

Chronické onemocnéni nema vliv pouze na nemocného samotného, ale 1 na celou
rodinu, socidlni interakci a socialni okoli. Chronické onemocnéni vyvolava ftadu
vyznamnych psychosocialnich vyzev, které maji vliv na zivoty pacientd, jejich rodin
a blizkych. Bartlova (2003, str. 24) uvadi, ze systémovy lupus erytematodes je onemocnéni,

které nepusobi pouze na fyzické zdravi postizenych jedinct, ale ma také zasadni vliv
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na jejich psychosocialni pohodu. Psychosocialni faktory, jako je duSevni zdravi, socialni
podpora a emocionalni stav, maji hluboky vliv na to, jak jednotlivci vnimaji, prozivaji
a zvladaji nemoci. ,, V moderni spolecnosti ubyva etiologicky jednoznacnych onemocnéni,
u kterych stoji v popredi fyzikdlni, chemické nebo bakteridlni faktory a prevazuji v poctu
a vyznamu stale vice nemoci, u kterych pravdépodobné hraji podstatnou roli psychické

a socialni faktory.

3.1 Psychické dopady chronického onemocnéni

Chronicky charakter nemoci mize vést k dlouhodobému stresu a vysokym narokiim
na jeho zvladani. Néktera chronicka onemocnéni mohou byt velmi zavazného charakteru
a zasadnim zptusobem tak zasahovat psychickou stranku nemocného a ovliviiovat kvalitu
jeho zivota. Nemocny se musi vyrovnat se Sirokou paletou raznych psychickych tézkosti,
potyka se s kognitivnimi potiZzemi, je vystaven negativnim emocnim prozitkiim, zivotnim
zmeéndm a vyzvam, se kterymi se musi vyporadat, a které pak uvadi do souvislosti, jak

s momentalnim stavem, tak s dalsi zivotni perspektivou (Kfivohlavy, 2002).

Dle Vagnerové (2004) je reakce na diagnoézu chronického onemocnéni a vlastni
nemoc individualni a je ddna osobnostnimi vlastnostmi jedince, jeho zivotnimi zku§enostmi,
vyvojovou urovni a schopnosti porozumeéni nemoci a jejimu vyznamu pro jeho zivot. Dals$im
dilezitym faktorem je pak jeho emocni stabilita, odolnost a schopnost vyrovnavat
se s potizemi. Pro psychiku nemocného je zdsadnim aspektem védomi a predstava o mire

dasledku a ohrozeni pro budouci Zivot.

Dulezitou roli hraje také té€sna spojitost mezi psychickym stavem a somatickymi
potizemi. Spatnou psychickou kondici jsou t&lesné potiZe udrzovany a mnohdy i zhor§ovany,
¢imz se nemocny dostava do zafarovaného kruhu. Zacharova (2017) pravé vzhledem
k faktu, ze onemocnéni pusobi na vice oblasti lidského zivota, zdaraznuje dilezitost dbat
nejen o fyzicky, ale pfedevsim o psychicky stav postizeného. Kuznikova (2013, str. 15)
zdlraznuje dilezitost celostniho pristupu pii 1écbé chronicky nemocnych, jelikoz ,,jeho
absence vede k recidivam obtizi, horsi prognoze, vyclenéni pacienta ze spolecnosti, k nizsi

kvalité Zivota a nespokojenosti pacienta.
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3.2 Socialni dopady chronického onemocnéni

Chronické onemocnéni ma vétSinou pomaly nastup a rozviji se postupné, doprovazi
ale ve vétSiné pripadu postizeného po cely zivot a ma tak zasadni vliv na vSechny jeho
socialni potreby, vazby a zivotni role. Pfiznaky a projevy onemocnéni mohou omezovat
kompetence a aktivity nemocného a maji tak nemaly vliv na mezilidské vztahy a socialni

zivot jedince (Prasko, 2010).

Socialni potreby chronicky nemocného se Casto prekryvaji s témi psychickymi,
radime mezi né napiiklad potfebu sdélovani a sdileni, které nemocnému poskytuji prozitek
lidské blizkosti a vzajemnosti. Socialni vazby a pevné socialni zazemi hraji dulezitou roli
a vyznamné pfispivaji k ochrané zdravi a ke snizovani rizika zdravotnich komplikaci
a rozvoji nejrizngjsich onemocnéni. ,,Clovék nemnize existovat jako izolovany jedinec.
Potrebuje urcitou miru socialniho zdazemi, aby mohl Zit bez ohroZeni svého zdravi.
(Bartlova, 2003, str. 26). Autorka rovnéz poukazuje na vysledky studii, které se opiraji
o kontrolu zdravotniho stavu na zacatku sledovani po vypuknuti onemocnéni, a které
jednozna¢n€ poukazuji na zvySeni umrtnosti na nejriaznéjsi onemocnéni u lidi, ktefi vykazuji

nizkou kvalitu a kvantitu socialnich vazeb.

Socialni svét se pro postizeného vlivem onemocnéni miize zdzit na nejblizsi ¢leny
rodiny, zdravotnicky personal a spolupacienty. Nemocny by proto nemél byt odd€lovan
od své rodiny a pratel, jejichz podpora a blizkost ma pro nemocného zasadni vyznam.
Nemocnymi byva vtomto kontextu Casto zminovana socialni izolace, protoze kvuli
pfiznakim onemocnéni nékdy nejsou schopni ucCastnit se béznych spoleenskych

a rodinnych udalosti (Kfivohlavy, 2002).

Chronické onemocnéni podstatné ovliviiuje kazdodenni ¢innosti jedince, jeho
fungovani jako jednotlivce 1 jeho vliv na kazdodenni fungovani a provoz v ramci rodiny.
Nemoc, pokud neni lehkého razu a nedojde brzo k uzdraveni, méni zcela organizaci a provoz
rodiny, ma zasadni vliv na vykony jednotlivych roli a vubec na rodinu jako celek. Nemoc
nékdy narusuje vztahy mezi partnery v partnerském a rodinném souziti. Nemocny se nemuize
ucastnit na rodinném fungovani a domécich pracich tak, jak by si predstavoval a jak by
rodina potfebovala. Dochazi ke zmén€ vztahti mezi partnery, k détem a celkovém rodinnému
fungovani. Ovlivnéna byva i sexualni sféra zivota. Zmény v rodinnych vztazich puasobi
v obou smérech — mohou vést ke zlepSeni vztahi nebo naopak k jejich zhorSeni. Druhy

ptipad byva Cast&jsi a je i sociologicky zavaznéjsi (Bartlova, 2003).
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Dle Vagnerové (2004) se socialni aspekt nemoci vztahuje nejen na nemocného a jeho
rodinu, ale i na Sirokou verejnost. Socialni aspekt se odviji rovnéz od prevazujicich postoju
a chovani druhych lidi, a to predevsim téch, ktefi maji pro cloveéka v jeho zivoté nejvetsi
vyznam. Vetejnost zaujima k nemocnému postoj, ktery zavisi na typu jeho onemocnéni, jeho
osobnosti, véku, socialniho postaveni a dale i na vzd€lanosti a kultufe dané spoleCnosti.
Nemocny se musi naucit zit se stresem a adaptovat se do novych roli. Diagnéza chronického
onemocnéni muze mit vliv na pracovni kariéru, vztahy s rodinou a ptateli a celkovou socialni

integraci.

Je dulezité také zminit zhorSovani postaveni chronicky nemocného jednice
ve spolecnosti vlivem stigmatizace. ,,Jako stigma oznacujeme viastnost, kterd odlisuje
Jedince nebo skupinu od vétSiny populace a vyvolavd u této vétSiny podezieni nebo
neprdtelské pocity. “ (Bartlova, 2003, str. 57). Stigmatizace postizenému jedinci pfisuzuje
vice negativnich vlastnosti, nez odpovida jeho skutecnému stavu a ma za dusledek dalsi
izolaci a odmitani spolecnosti, coz mimo jiné také dale formuje jeho sebepojeti (Vagnerova

& Hadj-Moussova, 2003).

Pti 1é¢bé chronickych onemocnéni, a i pii 1ébé psychickych a jinych onemocnéni,
je nekdy pouzivan model ,,Network therapy*, ktery spocCiva v mobilizaci celé sité osob
pro nemocného dulezitych nebo jinak vyznacénych — tedy rodiny a SirSich rodinnych
ptislusniki, spolupracovnikti apod. Pohled na koncept zdravi a nemoci zde vychazi z toho,
ze na vzniku celé fady onemocnéni se podileji nevhodné vzorce chovani a nezdravy zivotni
styl, které je tfeba zménit. Cilem je spojeni a vyuziti sily vlivu ptisobeni sit€ pro nemocného
vyznamnych osob k dosazeni podstatnych zmén v podminkéach urcujicich zivot postizného

(Bartlové, 2003).

3.3 Emoc¢ni prozivani chronického onemocnéni

Psychicky aspekt nemoci je dle Vagnerové (2004) tvoren predevSim emocnimi
prozitky, které byly vyvolany zménami, které nemoc pfinesla, jeji kognitivni zpracovani
a ztoho vyplyvajici chovani nemocného. Emocni prozivani chronického onemocnéni
zahrnuje Siroké spektrum emoci a reakci, pfiCemz emocni rekce bude tim vyraznéjsi, ¢im
zavaznéj$i budou priznaky a dopady nemoci. Vzhledem ke zménénym Zivotnim okolnostem
a omezenim, ktera s sebou onemocnéni pfinasi mohou lidé prozivat smutek, strach, frustraci
nebo dokonce zoufalstvi. Vedle toho se mohou citit izolovani nebo se obavat budoucnosti
kvili nejistoté s nemoci spojené. Tato emocni zatéz mize byt dlouhodoba a mit vyznamny
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dopad na celkovou psychickou pohodu postizenych jedincu. Je také dulezité si uvédomit, Ze
emocni prozivani je velmi individualni a zavisi napfiklad na osobnich schopnostech
zvladani, podpofe okoli a schopnostt vyrovnat se s vyzvami spojenymi

s danym onemocnénim (Nadrchalova, 2021).

Zavazné onemocnéni u postizeného vyvolava pocit osobniho ohrozeni a nejistoty,
v souvislosti s nepfijemnymi zménami, které nemocného a jeho dosavadni zivot zasdhnou
a s tuSenim, ze dalsi potize a zmény teprve budou nasledovat. Osobni ohrozeni se snadno
projevi v pocitech tzkosti a obav o vlastni budoucnost, strachu z opakovanych hospitalizaci
a dlouhodobych pobytii v nemocnici, ¢i zhorSeni zdravotniho stavu a nemoznosti pracovat

¢i planovat (Kiivohlavy, 2002).

Vzhledem k definitivni ztrat€¢ zdravi vlivem chronického onemocnéni je naprosto
pochopitelnym disledkem reakce smutkem a truchlenim. Truchleni je pfitom pfirozeny
a nezbytny proces pii zpracovavani a vyrovnavani se ztratou a neni mozné jej jakkoli
urychlit. Negativni emoce neni dobré potlacovat a teprve az po jejich proziti je postizeny
schopen pfijmout novou identitu a pustit se do realného planovani dalsi budoucnosti.
U nékterych nemocnych v§ak muze pocit smutku a truchleni prejit az do stavu deprese, ktera

ma za nasledek dalsi zdravotni, psychické a socialni disledky a ohrozeni nemocného.

Nemocny ¢asto svoji situaci vnima jako nespravedlivou a nechape, pro¢ nemoc
musela zasadhnout praveé jeho. Dalsi ¢astou emocni reakci, predevsim u mladych dospélych,
je tak hnév, vztek a zoufalstvi. Objevovat se mohou i pocity viny, ze v disledku nemoci
postizeny nemuze dostateCné plnit své socialni role a nemuize byt napiiklad dostatecné
dobrym rodi¢em nebo partnerem. Ve chvili, kdy nemocny piestava vidét ze situace
vychodisko ani Sanci na zlepSeni, muze byt dalSim projevem rovnéz pocit bezmoci

a beznadéje. Zde pak hrozi riziko upadnuti do apatie a rezignace (Vagnerova, 2014).

3.4 Sebepojeti v kontextu chronického onemocnéni

Fialova (2001) charakterizuje pojem sebepojeti jako pohled a nazory c¢lovéka
na sebe sama, jaké ma ¢lovek minéni o vlastnim ja a jaky ma vztah k sobé samému vcetné

emocniho prozivani s kognitivnimi, aktivnimi a regula¢nimi faktory.

Sebepojeti jako postoj jedince k sobé samému ma dle HoleCka & Jifincové (2003)

stejné jako kazdy postoj nasledujici tri slozky:
e Slozka kognitivni, ktera zahrnuje sebepoznani.
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e Slozka sebehodnoceni a emocionalni, jejimz obsahem je sebepfijeti a sebetcta.

e Slozka konativni, kterou charakterizuje usili po seberealizaci.

Nejvétsi dopad ma chronické onemocnéni na sebepojeti Clovéka. ,,Sebepojeti
funguje v duSevnim Zivote clovéka jako ndstroj orientace a stabilizdtor cinnosti. Je tedy
zdkladnim faktorem psychické regulace chovani. Sviij viiv ale neuplatiiuje primo, spise
prostrednictvim takovych slozek, jako je napr. idedlni ja, sebeiicta, sebehodnoceni, védomi

osobni ucinnosti (self-efficiacy) apod. “ (HoleCek & Jifincova, 2003, str. 3).

V dusledku chronického onemocnéni se méni jedincova identita, jeho hodnoceni,
chapani a pohled na sebe sama. Muze se odcizit druhym lidem, ale i sam sob¢€. ,, Byl nékym,
nezli doslo k onemocnéni. Nyni je téz nékym, ale nékym jinym. Toto odcizovdani se nejen
druhym lidem, ale i sama sobé miize dojit tak daleko, Ze se chronicky nemocny prestdva citit
uctyhodnym a hodnotnym clovékem. (Kiivohlavy, 2002, str. 131). Autor tento stav
charakterizuje jako nebyti, non-person osobnosti, pfiCemz velmi snadno psychicky
zranitelny chronicky nemocny pocituje tuto zménu jako mimoradné t€zkou. Tato zmena
vede Casto nemocné k revizi a prehodnocovani. V ramci psychickych procesti zde hovotfime
o procesu strategického prebudovani vlastni identity. Je tfeba vyrovnat se se zménou osobni
identity, zménou role, kterou nemocny zaujima, zménou perspektivy a toho, co muze

v budoucnosti oéekavat.

Gurkova (2017) upozoriiuje, ze v dusledku psychické nepohody se muze stat,
ze u postizeného dojde ke ztraté pozitivniho sebehodnoceni, zivotni rovnovahy a schopnosti
komunikace s okolim. U clovéka s chronickym onemocnénim lze tak ocekavat i znaky

depresivity a rezignace.

3.5 Zameéstnani a traveni volného ¢asu

Vyznamnym faktorem, ktery ma vliv na zdravi c¢lovéka je rovnéz prace.
Dle Buchtové a kol. (2002) uplatnit a prosadit se v pracovnim procesu patii k jedném
z nejdulezitéjSich schopnosti dospélého Cloveéka obecné. Prace prinasi krom jiného také pocit

uspokojeni, smyslu zivota a prispiva k rozvoji lidské osobnosti a kladnému sebehodnoceni.

Zavazné onemocnéni ma Casto za dusledek, ze nemocnému znemoziuje v plné mire
vykonévat dosavadni pracovni Cinnosti ve své profesi, ptiCemz ,, Zmény v oblasti profese,

Jjako zména povoldni a tim nékdy i zredukovani prijmu, patv'i casto k nejcitlivéjsim diisledkiim

nemoci. “ (Bartlova, 2003, str. 50). Snizeni télesnych a dusevnich schopnosti v disledku
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nemoci muze vést k nutnosti zmény zaméstnani, profesniho zaméfeni nebo celkoveé
k moznosti vykonavat pracovni Cinnost vibec a zafazeni do pracovni neschopnosti,
casteCného ¢i plného stupné invalidity. Se zménou socidlni role, zménou pracovnich
moznosti a uplatnéni na trhu préace se zvlast’ obtizn€ vyrovnavaji dominantni muzi, vedouci
pracovnici, zvykli rozhodovat a tidit (Svarovska & Jancova, 2018). Mares (1994) ptipadnou

ztratu zameéstnani s ohledem na jeji dasledky dokonce pfirovnava k socialni smrti.

Vyrost et. al. (2019) dava ztratu zaméstnani a pifipadnou dlouhodobou
nezaméstnanost do kontextu traumatizujiciho existencialniho zazitku a ztrate silného pojitka
s realnym zivotem. Prace a pracovni zafazeni pomaha cloveéku k zatazeni do spoleCenskych
vztahi, pusobi jako zdroj seberealizace, pocitu uziteCnosti a smyslu zivota. Pfipadna ztrata
zaméstnani a nemoznost pracovniho uplatnéni muze vést k pochybam o vlastnich
kompetencich a osobni hodnoté, k nejistot¢ a obavam o budoucnost a muze ustit

az do postupnéeho rozkladu integrity osobnosti.

Je tfeba také podoktnout, ze na vzniku nékterych zavaznych onemocnéni mize mit
svij podil i pravé pracovni nasazeni a zafazeni jedince. Podle charakteru a prostiedi prace
je na jednotlivce kladena rtizna mira zatéze. Pokud jsou pozadavky prace nad moznosti
pracovnika, mize to vést k naruSeni zdravi, nemocem a neschopnosti pracovat. Skutecny
vyskyt onemocnéni zpasobenych pracovnimi podminkami a okolnostmi spojenymi s praci
1ze ale jen velmi tézko odhadnout, protoze v kazdém jednotlivém piipadé neni mozné zcela
presvédcive urcit, zda konkrétni nemoc vznikla v dusledku prace a pracovniho prostiedi
nebo byla vyvolana jinymi faktory. , Neschopnost zvladat Zivotni zdtéZe se povazZuje
v soucasné dobé za jednu z pricin mnoha onemocnéni. V Fadé pract byl zjistén vztah mezi
rozvojem klinickych projevii nékterych somatickych chorob a stupném schopnosti zviddat
rozlicné skutecné prozité zdtéZové situace v pribéhu celého Zivota.” (Bartlova, 2003,

str. 26).

Casto nemocny velmi t&Zce nese i zmény v moznostech a okolnostech traveni
volného c¢asu. “Omezeni nebo nemozinost dalsi Ccinnosti v riiznych spolecenskych,
kulturnich, sportovnich a jinych organizacich vede nékdy jedince k psychickym depresim.
Snahou o vhodné feSeni je najit obdobnou Cinnost, kde by bylo mozné se seberealizovat,
pficemz zde velmi zalezi na konkrétnim zdravotnim stavu nemocného, odbornicich,
spolupracovnicich a rodinnych pfisludnicich, aby nemocnému pomohli a podpofili

ho v navratu do spolecnosti a k zajmovym cinnostem (Bartlova, 2003, str. 53).
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4 NEMOC A JEJI ZVLADANI

Nemoci jsou nedilnou soucasti lidského zivota a to, jak se s nimi dokazeme vyrovnat
a jakym zpusobem je pfijimame ma zasadni vliv na prubéh 1écby, fyzické i dusevni zdravi
nemocného (Vokurka & Hugo, 2011). Tato kapitola pojednava o nemoci, souvisejicich
zpusobech zvladani a odpovidajicich obrannych mechanismech. Na samotny uvod si zde
vysvétlime a budeme definovat pojem nemoc. Déale budeme pokracovat pfijimanim nemoci
a vyrovnavanim se s nemoci jako takovou a riznymi postoji k nemoci. Na zavér navazeme
predstavenim obrannych mechanismi a souvisejicimi strategiemi zvladani zatézovych

situaci a vyrovnavani se s nemoci.

4.1 Pojem nemoc

Vokurka & Hugo (2011) definuji nemoc jako stav organismu vznikajici pisobenim
zevnich ¢i vnitinich okolnosti, které narusuji jeho spravné fungovani a rovnovahu.
Svarovska & Jancova (2018, str. 2) nabizi definici nemoci jako ,,stav, kdy je zménéna nebo
narusena funkce jednoho nebo vice orgdmi. “ Dle Gurkové (2017) chape nase spoleCnost
nemoc jako patologické naruseni zdravi. Nemoc pfitom muze byt kratkodoba, dlouhodoba
nebo chronicka. V psychologii se nékdy rovnéz rozliSuji pojmy nemoc a choroba. Choroba
(disease) je chapana jako odchylka od normy, kterou lze objektivné zjistit a diagnostikovat
na zakladé Iékarské veédy, Cloveék je nemocny a ma omezené zivotni funkce, pfipadné umira.
Nemoc (illness) je definovana jako ,,stav subjektivniho pocitu naruSeni nebo absence

télesného ci dusevniho zdravi. “ (Paulik, 2010, str. 62).

Kazdé onemocnéni ma stranku objektivni, tj. priznaky, které 1ze postihnout, ale
i stranku subjektivni, tedy spojenou s individudlnimi prozitky kazdého jednotlivého
nemocného. U kazdé nemoci je rovnéz nutno rozliSovat 3 roviny, a to rovinu biologickou
(somatickou), rovinu psychologickou a socialni. V tradicnim pojeti dominovalo
biologizujici pojeti, soucasnd medicina ale stale vice pfipousti nezbytnost zkoumani nejen

biologické dimenze nemoci, ale i jeji psychologické a socialni stranky.

Na nemoc je dle Bartlové (2003, str. 58) tfeba nazirat jako na proces. ,, Prechody
od zdravi k nemoci a opét ke zdravi, tiplnému nebo omezenému, tvori souvisly, dynamicky

proces s nékdy vyhranénymi, jindy méné zietelnymi hranicemi kvalitativnich stavi.

26



V prubéhu nemoci se méni somaticky i psychicky stav a socidlni situace nemocného. “
Kvalitativni hranice mezi zdravim a nemoci jsou urCeny vzajemné propojenym puisobenim
téchto tfi faktord. Tyto hranice jsou rovnéz ovlivnény individualnimi vlastnostmi
a pristupem jedince. Nemoc je pfitom vnimana jako pruvodni jev Zivota, ktery je jako takovy

jeho neodstranitelnou soucasti.

Nejvétsi podil, a to 50-60 %, na zdravi nebo nemoci ¢loveéka nese zivotni styl.
,,Pozornost soucasné mediciny se stdle vice upirda na moznosti predchdzeni rozlicnym
posSkozenim zdravi, resp. odstranéni ruznych rizik a ohroZeni. Nékterd rizika je mozné resit
individudlné, jinda jen pomoci opatieni spolecnosti. “ (Bartlova, 2003, str. 28). Mezi nejvetsi
neSvary soucasné spolecnosti lze dle autorky uvést kufactvi, nadmérny piijem potravy,
nezdravou a nevhodnou vyzivu, nedostatek télesného pohybu a sedavy zptisob Zivota. Jako
dalsi rizikové faktory je tfeba zminit také vysoké zivotni tempo a stres, pfiliSnou konzumaci
alkoholu a zneuzivani dalSich psychotropnich navykovych latek a nevhodné sexualni

chovani.

L AN N4 r r .

4.2 Prijimani nemoci
,,Nemoc egocentrizuje a izoluje, stavd se dominantnim osobnim tématem, které cini
v§echno ostatni méné vyznamnym. MiiZe dochazet k idealizaci minulosti. Z hlediska
pritomnosti zdavazna choroba redukuje pozitivni zazitky a prindsi mnoho neprijemnych
podnétii. Celkovd bilance je neprizniva a stejné tak i vyhlidka do budoucnosti. “ (Vagnerova,

2002, str. 78).

Po sdéleni zavazné diagndzy nemocny dle Bastecké (2003) nejCastéji pocituje
uzkost, ktera souvisi s pocitem ohrozeni. Zasazeny onemocnénim je ¢asto smutny, truchli,
podléha depresi, ktera souvisi se ztratou zdravi. Dalsi reakci mize byt Sok a popfeni nemoci,

které vyvolava obrana sebepojeti.

Kazdé onemocnéni predstavuje velkou zatéz, se kterou se musi nemocny jedinec
vyrovnat v ur¢itém Case — fazich. Prozivani nemoci a procesu umirani shrnuje v péti fazich
obecné znamy model Elisabeth Kiibler-Rossové, ktery vychazi ze zkuSenosti s péci
o nevylécitelné nemocné (Kiivohlavy, 2002). Tyto faze nejsou linearni, maji individualné
specificky pribéh a délku trvani. Neda se také zobecriovat, Ze jimi kazdy jedinec skute¢né

projde a v jakém potadi (Vagnerova, 2004):
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faze — NEGACE: Bezprostredni reakci na zjiSténi zivot ohrozujici choroby je Sok.
Jedna se o popirani hrozici nepiijatelné skuteCnosti. V této fazi nemocny sam sebe
Casto presvédcuje, ze jde o omyl, ktery se né&jak vysvétli. Jedna se o prudkou
a rychlou reakci, ktera rychle odezniva.

faze — AGRESE: Nemocny je plny negativnich emoci, které velmi tézko ovlada.
Bézné jsou projevy hnévu a agrese. Nemocny ma tendence se boufit proti tomu,
co se dé¢je, nechépe, pro€ zrovna on musel takhle onemocnét. Proziva pocity viny,
vzteku, strachu a smutku, které prechazeji v tzkosti a pocity nespravedlnosti,
bezmoci a zoufalstvi, n€kdy az k rezignaci.

faze — SMLOUVANI: Nemocny ,smlouva o &as“. Uvazuje o smyslu Zivota,
premysli, jak naplnit Cas, ktery jesté zbyva, zamysli se nad tim, co by jesté rad zazil
a stihnul.

faze — DEPRESE: Nemocny je stale zfeteln€ji konfrontovan s nemoci a jejimi
dusledky. Prichazi smutek nad ztratou zdravi a dal$i budoucnosti, litost nad tim,
co kong¢i.

faze — SMIRENI: Nemocny akceptuje sviij zdravotni stav a situaci, v niZ se naléza.
Smifeni se s tim, co se déje a snaha o co nejlepsi zpusob zivota v ramci danych

podminek, mize ale dojit i k rezignaci a beznadgji.

Na tomto misté také uvedeme model Vereny Kastové (2000), ktera Cerpala poznatky

ze své bohaté terapeutické praxe a vytvorila ¢tyifazovy model vyrovnavani se ¢lovéka

se ztratou, ktery aplikovala také na krizi v dusledku zjisténi zivot ohrozujici nemoci:

1.

faze — POPRENI: Dostavuje se $ok. Nemocny ma pocit, Ze situace neni realna. Tato
faze muze trvat hodiny, dny, tydny.

faze — PROPUKANI CHAOTICKYCH EMOCI: Nemocny zaéne vnimat svij
stav jako ohrozujici a je zaplaven emocemi, proziva bolest, strach, radost, tzkost,
vztek, zlost, hnév, pocity viny nebo neklid. Objevuji se pocity kiivdy
za zmrzacené télo a zdrmutek nad ztracenou budoucnosti a hledani vinika. V této fazi
je dulezité dat emocim volny prichod.

faze — HLEDANI, NALEZANI A ODPOUTAVANI SE: Nemocny se snazi
orientovat na budoucnost a uvazuje nad tim, co bude muset zvladnout.

faze - NOVY VZTAH K SOBE A KE SVETU: Nemocny si plné uvédomuje svoji

situaci, smifuje se se svym omezenim. Dochdzi ke zméné€ jeho identity.
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Nemocni lidé se dle Kopecké (2015) musi vyrovnat se svou chorobou a vSemi

zménami, které tento stav a situace obnasi. Soucasti vyrovnani se s nemoci je také zaujeti

urcitého postoje. Postoj, ktery nemocny zaujme, je odrazem autoplastického obrazu nemoci

a kontextu aktualni situace, ve které se nemocny nachazi. Tento postoj k nemoci se vzajemné

ovlivilyje s bio-psycho-socialni a spiritualni irovni osobnosti nemocného. Podle toho, jaky

ma onemocnéni pro postizeného vyznam, lze dle vySe uvedené autorky uvést celkem

11 druhu postoji k nemoci:

Normalni — postoj k nemoci odpovida skutecnému stavu, nebo tomu, co bylo
nemocnému o nemoci sdéleno. Nemocny piijima svou nemoc a roli nemocného,
je na nemoc piimétrené adaptovan.

Nozofébni — nepfiméfend obava znemoci. Nemocny se nechava opakované
vySetfovat, stiida lékare, konzultuje svij zdravotni stav i po socialnich sitich.
Védome zvelicuje své drobné, mnohdy nevyznamné potize.

Hypochondricky — nemocny se mylné¢ domniva, ze trpi vaznym onemocnénim nebo
proziva leh¢i onemocnéni velmi zaujaté. Svym potizim podléhd, nebojuje s nimi.
Nozofilni — nemoc pfinasi postizenému urc¢ity druh uspokojeni. Nemocny napf.
nemusi plnit své povinnosti, okoli o n€j vice pecuje, jsou na néj brany vétsi ohledy.
Ukelovy — vystupiiovany nozofilni stav se zamérem Gniku z nepifjemné situace,
popfipadé ziskanim vétSiho soucitu, ohledu nebo urcitych hodnot.

Agravacni — védomé nebo nevédomé zveliCovani nebo prehanéni existujicich
pfiznakl nemoci jako projev snahy byt stfedem pozornosti, ¢i napfiklad z divodu
prodlouzeni pracovni neschopnosti.

Simulace — védomé predstirani nemoci a jejich pfiznakid za ucelem ziskani vyhod.
Heroicky — hrdinské zvladani silné bolesti a dalSich nepfijemnych ptiznaki pevnou
vuli a sebezapfenim.

Bagatelizujici — nemocny zlehCuje a podcenuje zavaznost nemoci, nedodrzuje
navrhovana opatieni a 1éCebné postupy. Muze se jednat o preceiovani vlastnich
moznosti, podceriovani hodnoty zdravi ¢i strach z nepfijemnosti provazejicich
nemoc.

Repudia¢ni — tzv. ,,zapuzeni nemoci”, nevédoma disimulace nemoci. Nemocny
nebere nemoc na védomi, nejde k 1ékafi, potlacuje myslenky na nemoc.
Disimula¢ni — nemocny zamérné zkresluje své potize, pripadn€ je popira,

neinformuje 1ékafe spravné.
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Jak jsme jiz uvedli vuvodu této kapitoly, nemoc je soucasti lidského zivota.
Nemocny je vystaven vysoké zatézi a stresu a jejich, pokud mozno co nejlepsi mozné,
zvladani a celkové zvladani této situace je klicové pro udrzeni duSevni 1 psychické pohody
nemocného jedince. V tomto kontextu je velmi dulezité informovat pacienta co nejlépe
o jeho nemoci, zdravotnim stavu 1 vyhlidkach do budoucna, aby mohl odpovidajicim
zpusobem reagovat na nemoc, piedvidat jeji prabeéh a pfipravit se na jeji zvladani

(Kfivohlavy, 2002).

Boj zasazeného nemoci pak probiha bud’ za pouziti nevédomych psychickych
obrannych mechanismi nebo pomoci copingovych strategii, kterymi si védomé pomahame

vyrovnat se se zavaznou zivotni situaci.

4.3 Obranné mechanismy

Zvladani chronického onemocnéni je komplexni proces, ktery vyzaduje nejen
fyzickou, ale také psychickou a socialni pfipravenost. Nemocny je vystaven znacné zatézi
a stresu a ve vlastnim zajmu se musi pokusit je co nejlépe zvladnout. Proces a strategie
zvladani vyzaduje komplexni pfistup, strategie a metody, které zahrnuji fyzické,
psychologické a socidlni aspekty. Lidmi v zatézi jsou ve snaze o adaptaci na subjektivné
nepiijemné skuteCnosti uplatiovany obranné mechanismy, které ohrozuji pocit spojeny
s pfijatelnym pohledem na sebe sama. Tyto mechanismy mohou podstatné ovliviiovat

chovani 1 prozivani ¢lovéka, 1 kdyz nejsou uvédomovany (Paulik, 2010).

K udrzeni a obnoveni rovnovahy, ptipadné k pfekonani situace, ktera ohrozuje nas
sebeobraz disponujeme Sirokou Skalou obrannych mechanismu. Jejich studiem se podrobné
zabyvali a zabyvaji predstavitelé psychodynamickych sméra v psychologii jako naptiklad
Sigmund Freud (1926) nebo Anna Freudova (2006) a dal§i — napt. Paulik (2010). Obranné
mechanismy jsou psychickou reakci na zatéz, ktera probiha na nevédomé trovni. Jedna
se 0 mechanismy mysleni nebo konani, jejichz cilem je do¢asné udrzet integritu osobnosti,
dokud stresor nevymizi nebo situaci nevyfesime jinak. Clovék jimi ziskava &as,
aby nashromazdil dostatecné mnozstvi energie a mohl racionalné Celit hrozbam. DileZité je,
ze obranné mechanismy neméni situaci, ani se o to nesnazi, méni pouze vnimani jedince
a jeho hodnoceni situace. Problém nastava, pokud jich jedinec uziva pfili§ Casto, ¢i prilis

dlouho nebo kdyz nahrazuji realné feseni problémt (Humpolicek, 2014).
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Dle Vymétala (1994) jsou obranné mechanismy vnitini strategie, jejichz ukolem je
ochranit jedince pred rozpadem pozitivniho sebepojeti a vznikem socialnich neshod. Mezi
nejCastéjSi obranné mechanismy Vymétal fadi nize uvedené mechanismy, pfiCemz
upozoriyje, ze jich je jesté vice:

e Selektivni vnimani ovliviiuje vybér pouze zadoucich informaci a vjemu.

e Selektivni podoba ma vliv na zapominani dulezitych véci, které jsou vnimany jako
nepodstatné.

e Racionalizace spociva v chybném mysleni nebo hodnoceni situace nebo jednani.
Zduvodnujeme vlastni chovani nebo jednani lidi nam blizkych motivy, které jsou
pro nas piijatelné, neodpovidaji ale skutecnosti.

e Popreni obnasi ignoraci nechténych ¢i stresujicich vlivii nebo jevi.

e Vytésnéni je mechanismus, ktery aktivné zapomina obsahy, které jsou pro jedince
z n€jakého duvodu nezadouci ¢i nepfijatelné.

e Kompenzace si klade za cil vyrovnani n¢jakého osobniho nedostatku jinou ¢innosti
¢i véci.

e Sublimace obnasi nahrazeni néceho nezadouciho vSeobecné schvalovanou véci.

e Opacné reagovani nahrazuje nezadouci ¢innost jejim opakem.

e Somatizace psychicky problém nevédomé nahrazuje problémem t€lesnym, muze
vést az ke vzniku psychosomatického onemocnéni.

e Regrese je navrat k projevim chovani odpovidajicim nizsi vyvojové Grovné, nez je
odpovidajici pro vék dotycného.

e Odcinéni spociva v principu napraveni Spatného ¢i odsouzenihodného skutku jinym,

,,dobrym® ¢inem.

Paulik (2010) dopliiuje vySe uvedeny vycet jesté napriklad o bagatelizaci, snizovani
vyznamu néceho, introjekci, zvnitinovani ¢i piisvojovani si vysledki nebo prozitki jinych
osob, ¢i o projekei, promitani svych pociti a motivii do jinych lidi. Zpravidla se jedna
o zalezitosti povazované za nezadouci ¢i negativni. Identifikace je opacny proces nez
projekce, tedy ztotoziiujeme se a vnitin€ prijimame, co je vlastni nékomu jinému. Inverzi
popisuje jako prevracené chovani, nez se v dané situaci o¢ekava a externalizaci viny autor
vysvétluje jako snahu obvinovat za vlastni nemoc a okolnosti 1é¢by druhé lidi, ktefi za situaci

nemohou (napf. 1€kafe nebo zdravotni sestry).
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4.4 Strategie zvladani nemoci a 1écby

,Lidé, kteri béhem Zivota pred projevenim se choroby nebyli schopni zviddat
nejriznéjsi zdtézové situace ucelnym, vyvdazenym a spolecensky primérenym zpiisobem,
onemocnéli ve vyrazné mladsim véku nez ti, kter'i se vyznacovali dobrou schopnosti zviddat

Zivomi zatéze. “ (Bartlova, 2003, str. 26).

Pojem zvladani zivotnich tézkosti, v nasi praci zvladani nemoci a 1écby systémového
lupusu, se v anglické literatufe oznaCuje terminem coping. Tento termin je odvozen
od teckého , kolaphus®, coz znamena ranu ustédenou protivnikovi v boxu. Blize definovat
a objasnit tento pojem se pokusil jiz v roce 1966 R. S. Lazarus, jehoz definice a popis
nejCastéjSich copingovych strategii patii v psychologii 1 dnes stile mezi nejuzivanéjsi.
Zvladani zivotnich tézkosti je dynamicky proces, kdy dochézi k interakcim mezi clovékem
a zavaznou situaci. Nemocny se svymi zdroji, moznostmi, hodnotami, osobnim zamérenim
amotivaci se tak dostava do vzajemné interakce s nemoci, ktera na néj klade fadu pozadavkt
a pusobi svymi symptomy (Ktivohlavy, 2003). Copingové strategie maji zasadni vyznam
pii pfizpusobovani se novym zivotnim podminkam pacientd a jejich zvladani nemoci
a 1éCby. Tyto mechanismy mohou ovlivnit Gspéch 1éCebnych postupti a celkovy prabéh

1é¢by, coz muze mit dopad nejen na duSevni, ale i fyzické zdravi pacienta (Paulik, 2010).

Ackoli néktefi autofi obranné mechanismy a strategie zvladani vzajemné propojuyji,
copingové strategie se od obrannych mechanismu lisi tim, Ze probihaji na védomé trovni.
Lazarus (1966, in Fleming et. al, 1984) definuje coping jako védomou reakci na stres, kterou
blize popisuje jako behavioralni nebo kognitivni Usili, jejichz cilem je snizeni negativnich
dusledka stresu. Hartl & Hartlova (2010) popisuji coping jako schopnost ¢lovéka vyrovnat
se odpovidajicim zptisobem s naroky, které jsou na néj kladeny, pfipadné zvladat nadlimitni

zatéze, pricemz coping mize mit i podobu zmény vnimani situace nebo zmeény postoje.

Jako dva zakladni obecné typy strategie zvladani zivotnich tézkosti Lazarus
(1994, in Paulik, 2010) uvadi coping zaméfeny na problém (problem-focused coping)
a coping zamefeny na emoce (emotion-focused coping). Coping zaméreny na problém
(problem-focused coping) reprezentuje snahu o konstruktivni feSeni dané situace. Jedinec
pii ném vyviji vlastni aktivitu a snahu fesit situaci, hledd mozné postupy a jejich alternativni
moznosti feSeni. Soucasti jsou 1 postupy zahrnujici intrapsychické zmeny. Jedinci s tendenci
ve stresovych situacich inklinovat k tomuto typu zvladani vykazuji nizsi hladiny deprese.

Coping zaméfeny na emoce (emotion-focused coping) vyjadiuje snahu regulovat svij
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emocionalni stav k jehoz zméné doslo pusobenim stresu tak, aby nenarusoval integritu

jednice ani vztahy s lidmi v okoli.

Vyse uvedeny model zvladani zivotnich tézkosti ma dle Lazaruse (1966,
in Kfivohlavy, 2002) tri relativné samostatné faze hodnoceni situace: fazi primarni, fazi
sekundarni a nasledné prehodnoceni situace. Faze primarniho hodnoceni predstavuje
zhodnoceni vSech negativnich jeva v dané situace (rizika, ¢eho se bojime...), poté nasleduje
faze sekundarniho hodnoceni, kdy dochazi ke zhodnoceni vSech pozitivnich faktorq,
uvédoméni si Sanci a moznosti (Iécba, léky...). ZavrSyjici fazi je finalni prehodnoceni

situace, které zahrnuje zvladani v souvislosti se sekundarnim hodnocenim.

Sest hlavnich cilii copingovych strategii uvadi ve svém vyétu Kiivohlavy (2003).

Jedna se o tyto nasledujici body:

1. Snizit uroven ohrozeni ¢loveka.

Snést ¢i tolerovat neptijemné podnéty.
Zachovat pozitivni sebeobraz.
Zachovat emocionalni rovnovahu.

Snazit se o zlepSeni podminek pro regeneraci po proziti stresové situace.

A

Pokracovat v socialnich interakcich.
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VYZKUMNA CAST
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5 VYZKUMNY PROBLEM, CILE A
OTAZKY

Tato diplomova prace je vénovana psychosocialnim aspektim zvladani spojenym
s onemocnénim systémovy lupus erytematodes (SLE). Ve vyzkumné Casti této prace
se zaméfujeme predevSim na vnimani vlivu diagnézy na blizké vztahy a socidlni zivot
nemocnych a zmény ve vnimani sebe sama a svou seberealizaci v dob¢ pfed a po diagnoze
SLE. V neposledni fadé se snazime zachytit a popsat copingové strategie, které nemocnym

pomahaji se s lupusem Iépe vyrovnavat.

Tento vyzkum si neklade za cil vysledky generalizovat vzhledem k populaci. Spise
maji slouzit k priblizeni Zivota konkrétnich osob postizenych timto onemocnénim, vétSimu
porozuméni tomuto onemocnéni a zivotu jedincut, ktefi jim trpi. Dal$im pfinosem této prace
muze také byt odkryti dalsich moznych témat a moznosti souvisejicich s touto tematikou,
které by si mohly zaslouzit bliz§i pozornost v n€kterém zbudoucich ¢ navazujicich

vyzkumu.

5.1 Vyzkumné cile

Hlavni vyzkumny cil této prace je priblizit a pfinést osobni zkuSenost ziCastnénych
informanti s dopady a vlivem diagnézy systémového lupusu v psychosocialni oblasti
a popsat jejich zpusoby zvladani Zivota stimto onemocnénim. Tento cil byl rozdélen

do nékolika dil¢ich casti. V nasledujicich bodech nize tyto dil¢i vyzkumné cile shrnujeme:

e Popsat, jak informanti vnimaji vliv diagnézy SLE na své blizké vztahy a socidlni
Zivot.

e Piinést pohled na psychické aspekty diagnozy SLE a jeji vliv na sebepojeti
a seberealizaci informantu.

e Zjistit, jaké copingové strategie informanti pouzivaji ke zvladani a vyrovnavani
se stimto onemocnénim. Co a kdo jim pomaha klepSimu zvladani zivota
s diagnozou SLE a jaké strategie vyuzivaji oni sami.

e  Zjistit, co informanti povazuji za dilezité v souvislosti se zivotem s diagnézou SLE.

Co by ocenili, ¢eho se jim ale nedostava nebo nedostalo?
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5.2 Vyzkumné otazky

Stanovené vyzkumné cile na jejichz zpracovani se v této praci budeme soustredit

byly za tiCelem lepsi piehlednosti a uchopitelnosti rozdéleny do tfech hlavnich okruhi:

e OKRUHI rodinné vztahy a socialni zivot,
e OKRUHII sebepojeti a seberealizace,
e OKRUHIIL coping.

Nasledné byly tyto vyzkumné cile formulovany do nize uvedenych vyzkumnych
otaizek se zamérem ziskat odpovédi od nemocnych diagnostikovanych systémovym

lupusem béhem polostrukturovaného interview:

Vyzkumna otazka 1: Jaky vliv ma diagnoéza SLE na blizké vztahy a socialni zivot
informantt?

Vyzkumna otazka 2: Jaky dopad ma diagnéza SLE na psychiku informantt?
Vyzkumna otazka 3: Jaké copingové strategie informanti vyuzivaji?

Vyzkumna otazka 4: Co informanti povazuji za dulezité?

Vyse uvedené vyzkumné otazky byly nasledné rozpracovany do podotazek
dle jednotlivych tematickych okruht. Tento soubor otazek tvofi tzv. jadro interview, tedy
minimum otazek a témat, které byly bez vyjimky polozeny v§em zucastnénym informantim.
To odpovida doporuceni Miovského (2006). Soucasti souboru otazek byla také jedna
parcialné projektivni otazka ,, Co byste poradil(a) clovéku ve stejné situaci? “. Tato otazka
byla informantim polozena v samotném zavéru rozhovoru spolu s moznosti samotny
rozhovor jakkoli doplnit ¢i okomentovat. Osnova rozhovort a plné znéni otazek je soucasti

ptiloh této prace.
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6 TYP VYZKUMU A POUZITE METODY

V nasledujici kapitole popiSeme zvoleny typ vyzkumu a metody, které byly pouzity

pfi ziskavani dat a k jejich nasledné analyze a zpracovani.

6.1 Typ vyzkumu

Vzhledem ke skutecnosti, ze cilem této prace je blize prozkoumat a popsat zivot
Clovéka s diagnozou systémového lupusu erytematodes, rozhodli jsme se pro ucely
zpracovani zvolené tematiky ve vyzkumné Casti prace zvolit jako hlavni typ vyzkumu

vyzkum kvalitativni.

Kvalitativni vyzkum pracuje pifevazné s nekvantifikovatelnymi daty. Respektuje
jedineCnost a neopakovatelnost jevu. Dalsi dilezitou charakteristikou tohoto typu vyzkumu
je jeho neopakovatelnost a kontextualnost, jejimz zohlednénim zduraziiujeme fakt,
ze v psychologii existuje pouze malo pravidel, ¢i zakonitosti, které by platily obecné.
Zkoumany fenomén ma rovnéz svou dynamiku a procesualnost, uritym zptsobem vznikl,
rozviji se a zanika, tento proces je tfeba pii vyzkumu zohlednovat a respektovat (Miovsky,

2006).

Kvalitativni vyzkum je orientovan na popis, objevovani a zjistovani jevl, ma
vysvétlujici a popisny charakter se snahou odhalit podstatu nécich zkusSenosti s urcitym
jevem. Pii tomto zpusobu zpracovani dat je hlavnim zamérem hloubkové porozuméni
a zachyceni zkoumané problematiky. Soucasti celkového procesu je rovnéz podrobna
komparace pripad(, sledovani jejich vyvoje a zkoumani pfisluSnych procest. Praci
kvalitativniho vyzkumnika lze pfirovnat k praci detektiva, ktery , vyhledava a analyzuje
Jjakékoli informace, které prispivaji k osvétleni vyzkumnych otdzek, provadi induktivni

a deduktivni zavery. “ (Hendl, 2016, str. 16).

Cilem kvalitativniho vyzkumu je dle Hendla (2016) ziskat popis zvlastnosti
jednotlivych pfipadu, interpretovat je a generovat hypotézy a rozvijet teorie o fenoménech
sveta. Zasadni je zkoumany jedinec a intenzivni kontakt vyzkumnika s nim. Kvalitativni
vyzkum je orientovan na explodovani a vyuziva induktivni formy védeckych metod, jako je
hloubkové studium jednotlivych pfipadd, nejraznéjsi formy rozhovora, kvalitativni
pozorovani, ¢i analyzu materialu.
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6.2 Metody ziskavani dat

Vyzkumné Setfeni pro ucely bakalarské prace a sbér dat byl uskute¢nén v prosinci
2023. Data pro vyzkum byla ziskdvana prostfednictvim polostrukturované¢ho rozhovoru,
ktery byl vyhodnocen jako nejvhodnéjsi metoda k dosazeni pozadovanych cili. Miovsky
(2006) povazuje tuto podobu interview za nejrozsirenéjsi metodu kvalitativnich vyzkumut
vubec, nebot’ dokaze spojovat vyhody a zaroven odstranovat nevyhody pln€ strukturovaného

nebo zcela nestrukturovaného interview.

Polostrukturované interview spociva v pfipravé urCitého  schématu
vyspecifikovanych okruhii otazek, na které se budeme ucastniki vyzkumu v ramci
vyzkumného Setfeni dotazovat. Tento soubor otazek tvori tzv. jadro interview, tedy
minimum otdzek a témat, které ma tazatel za povinnost probrat se v§emi ucastniky Setfeni.
Za UCelem maximalizace vytéznosti interview je v prubéhu vlastniho rozhovoru mozné
dle potieby a situace libovolné napi. zaménovat poradi v jakém se jednotlivym okruhtim
a otazkam budeme vénovat nebo otazky upravit tak, abychom ziskali co nejvice informaci.
Pripadné je také vhodné hlavni strukturu interview doplnit naslednymi dopliujicimi
otazkami k upfesnéni a vysvétleni odpoveédi respondenta (Miovsky, 2006). Uvedena
flexibilita umoziuje prizpusobeni rozhovoru danému respondentovi, piicemz fakt, ze je
samotny rozhovor veden strukturovanéji, usnadiuje nasledné vyhodnoceni a porovnani
ziskanych dat pfi analyze (Hendl, 2016). Tento postup byl dodrzen i v nami realizovaném

vyzkumu.

Vlastnim rozhovorim realizovanym v ramci naSeho vyzkumu piedchazel prvni
kontakt s respondenty, ktery probéhl formou emailové komunikace nebo komunikace pres
on-line platformu Messenger, kdy byly zajemctm sdéleny podrobnosti tykajici se vyzkumu
a jeho metodiky a byli rovnéz sezndmeni s informovanym souhlasem s ticasti na vyzkumu.
Pot¢ byl sjednan vhodny termin spolecného interview. Konkrétni setkani
s jednotlivymi respondenty probihala v pfedem sjednany den a ¢as bud’ osobné nebo pres
videohovor prostfednictvim aplikace Messenger. Jedno vyzkumné Setfeni probéhlo

vzhledem k prani respondentky pouze jako telefonicky hovor.

Samotny uvod setkani byl tvofen informacemi o vyzkumu, podékovanim
respondentim za ucast ve vyzkumném Setfeni a také opétovnym upozornénim, ze cely
rozhovor bude nahravan na diktafon tak, jak bylo uvedeno v informovaném souhlasu. Stejné

tak bylo zopakovano pravo neodpovidat na otazky, pokud by byly respondentovi
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nepfijemné, Ci pfipadné v krajnim pfipadé rozhovor i bez udani divodu kdykoli ukoncit.
Poté bylo pfistoupeno ke zjisténi zakladnich demografickych tidaji a nasledné k hlavni Casti

vyzkumného Setfeni, vlastnimu rozhovoru.

Délka konkrétnich interview byla velmi individualni a pohybovala se v zavislosti
na otevienosti a vyfecnosti respondenta od 47 minut do 1 hodiny a 23 minut. Respondenti si
zajistili, aby nebyli v dany Cas ruSeni a byli v misté interview sami. V piipadé osobnich

setkani s respondenty probihala tato setkani s ohledem na zajisténi soukromi.

K blizicimu se zavéru interview byla vSem zucastnénym respondentim rovnez
polozena dopliiujici otazka, co by poradili cloveku ve stejné situaci a poté zda je jesté néco,
co mélo dle nazoru respondenta v rozhovoru zaznit, a co bylo pfipadné opomenuto nebo zda
by chtél respondent sam jesté néco dodat. Na samotny zaver setkani bylo respondentovi jesté
jednou pode€kovano za jeho Cas, ktery rozhovoru v ramci vyzkumného Setieni vénoval, poté

nasledovalo rozloudeni.

Rozhovory byly zaznamenavany na mobilni aplikaci diktafon a poté byly za ucelem
moznosti dal§iho zpracovani anonymizovany, doslovné piepsany do textové podoby
v editoru Microsoft Word a ulozeny pod pfisluSnym kdédem. Po nasledné analyze
a vyhodnoceni ziskanych dat, byly v§echny zaznamy z mobilni aplikace smazany. Vysledky

této prace byly po zpracovani nabidnuty zicastnénym respondentim k nahlédnuti.

6.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Pro dany cil vyzkumu se jevilo jako nejvhodnégjsi pouziti interpretativni
fenomenologické analyzy (IPA). Interpretativni fenomenologickd analyza se zaméiuje
na porozumeéni subjektivni reflexe, mysleni, prozivani a osobnich zkuSenosti Clovéka.
Vyuziva se také pii zkoumani zkuSenosti neobvyklych skupin a situaci nebo zdroju dat.
Cilem IPA je zjistit, ,jaky vyznam prisuzuje své zkuSenosti urcity clovék v urcitych
podminkdch ¢i situaci a jakd je podoba tohoto procesu nabyvani vyznamu.“ (Koutna

Kostinkova & Cermak, 2013, s. 9).

Pro IPA studie je charakteristické, Ze pracuji s niz§im pocCtem respondentd.
Vzhledem k faktu, ze se jedna o detailni analyzu zkuSenosti, je vyhodnéjs§i se zaméfit
na menSi pocet respondenta dobie reprezentujicich zkoumany fenomén. Podstatnou
zasadou vybéru respondentt je homogenita vzorku, hlavnim pozadavkem ale zlstava, aby

respondenti dobfe reprezentovali zkoumany jev (Rihacek a kol., 2013).

39



Metodou zpracovani dat byla transkripce, tedy doslovny piepis audio verzi zaznama
jednotlivych interview do textové podoby v editoru Microsoft Word. Spravnost prepisu dat
byla ovéfovana opakovanym poslechem zaznamu se soub&znym cCtenim textové podoby.
Pro lepsi ctivost a pochopitelnost vysledkt analyzy jsem citované pasaze respondentii mirné
upravila. Jednalo se pouze o drobné stylistické a gramatické upravy, piredev§im

o vynechévani vystelkovych slov , jakoby, vlastné, no, proste, ze jo*.

Obecny analyticky postup interpretativni fenomenologické analyzy nasledovany

v nasi praci Ize popsat takto (dle Smith et al., 2009, in: Koutna Kostinkova & Cermak, 2013):

1. Nulta faze zahrnovala osobni reflexi vyzkumnika ohledné zkoumaného tématu.

2. Cteni a opakované &teni jehoZ cilem je hlubsi vhled do analyzovaného , ptipadu.

3. Podatecni poznamky a komentare s cilem zachytit vSechny relevantni informace
souvisejici s tématem. Tato Cast analyzy byla nejpodrobnéjsi a vyzadovala vysokou
citlivost a otevienost ke v§em vyznamim obsazenym v zaznamech, vCetné drobnych
ana prvni pohled nepodstatnych detailt.

4. Rozvijeni vznikajicich témat obnaselo prechod od poznamek, komentaia a kodi
k identifikaci kli¢ovych témat a jejich interpretaci.

5. Hledani souvislosti napri¢ tématy. V této fazi jsme se snazili najit vztahy mezi
nalezenymi tématy a tato témata navzajem propojit.

6. Analyza dalSich rozhovoru byla opakovanim fazi 1 az 4 az do posledniho
rozhovoru.

7. Hledani vzorcu napri¢ pripady bylo zavérecnym krokem analyzy, kdy doslo
k propojeni jednotlivych analyz a identifikaci nejvyraznéjSich spolecnych témat,

¢imz doslo k posunu smérem k teoretické urovni.

Vlastni analyza dat je u kvalitativniho vyzkumu obecné povazovana za nejobtiznéjsi
a Casové nejnarocngjSi fazi realizace vyzkumu (Miovsky, 2006). Cilem IPA
je prostiednictvim prozkoumani konkrétni osobni zkuSenosti porozumét néjaké jedinecné

zivotni zkuSenosti, udalosti nebo jevu.
Predmétem nasi analyzy byly subjektivni vypovédi jedinci zasazenych diagndzou
systémovy lupus erytematodes. Tato analyza si kladla za cil popsat subjektivni pohledy

na zivot s touto diagnozou, prozkoumat a zachytit jedineCné zivotni zkuSenosti téchto

jedinct a nikoli dosahnout zavéra, které by byly obecné platné nebo generalizovatelné.
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7 SBER DAT A VYZKUMNY SOUBOR

Tato prace je zaméfena na jedince postizené chronickym onemocnénim systémovy
lupus erytematodes (SLE). V této kapitole se budeme vénovat popisu, jakym zpusobem byl
z celkové populace vybran vyzkumny vzorek pro ucely nasi studie. Stanovime zde zakladni
charakteristiky vyzkumného souboru a kritéria pro jeho vybér. V dalSich podkapitolach
se budeme veénovat také etickému hledisku vyzkumu a ochrané soukromi zacastnénych

informantt.

7.1 Vybér informanti

Vybér informantt pro ziskani dat k vyzkumu probé&hl pomoci nepravdépodobnostni
metody vybéru vyzkumného souboru, a to pomoci metody zamérného vybéru. Tato metoda
je dle Miovského (2006) ziejmé nejrozsifenéj§i metodou vyberu, se kterou se lze v ramci
kvalitativniho vyzkumu setkat. Tento postup umoziiuje vybrat respondenty, ktefi dobrovolné

souhlasi s UCasti na vyzkumu, a zaroven spliuji jeho pfedem stanovena kritéria.

Autofi Koutnd Kostinkova a Cermak (2013) u zavaznych témat doporuduji
neprovadét rozhovory s respondenty, ktefi se s danou zatézovou situaci mohou teprve
vyrovnavat, aby nedoslo k jejich vystaveni riziku sekundarni traumatizace. Také jejich
reflexe by v této fazi nemusela byt dostate¢na. Vhodné je proto dotazovat se téch, kteri
nejobtizné)si fazi jiz prekonali, maji od ni odstup a mohou na své situaci zpétné nachéazet
1 pfipadné obohaceni ¢i nové zivotni perspektivy. V ramci predem stanovenych kritérii jsme
proto zatadili také Casové kritérium minimalné jeden rok od stanoveni diagnozy

systémového lupusu. Nize nasleduje celkovy vycet kritérii k vybéru vyzkumného souboru:

e  Utastnik ma potvrzenou diagndzu systémového lupusu erytematodes.
e Diagnoza SLE je stard minimalné 1 rok.
e Plnoletost

e Souhlas s ucasti na vyzkumu.

Osloveni informantid probéhlo pomoci online inzeratu na socialni siti
ve facebookové skupiné Lupus CZ/SK, ktera sdruzuje internetovou komunitu nemocnych

trpicich raznymi formami systémového lupusu. Inzerat ve svém znéni informoval
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o vyzkumu, ktery je realizovan pro ucely bakalatské prace s ndzvem Psychosocialni aspekty
zvladani systémového lupusu erytematodes, a pro jehoz realizaci vyzkumnik hleda
dobrovolné respondenty, ktefi spliiuji vySe uvedena vstupni kritéria. V zavéru inzeratu byly
uvedeny kontaktni udaje. Jako kontaktni kanal byl v inzeratu uveden e-mail, pfipadné byla

nabidnuta moznost kontaktu ptes platformu Messenger piimo na Facebooku.

Na inzerat reagovalo celkem 10 zajemct o zapojeni do vyzkumu, dva respondenti

nespliiovali vstupni kritéria. Osm z nich se zucastnilo vyzkumného Setieni.

7.2 Popis vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor pro ucely této prace tvofilo celkem 8 respondentu, kteti

se dobrovolné rozhodli zapojit do vyzkumného Setfeni a spliiovali stanovena vstupni kritéria.

VSsichni informanti Gc¢astnici se vyzkumu byly zeny. Vék informantek se pohyboval
v rozmezi od 26 do 60 let. Délka trvani nemoci od stanoveni diagnézy se pohybovala
v rozmezi od 3 do 27 let. Zugastnéné informantky pochazeji z riznych mist Ceské republiky,

dvé informantky jsou ze Slovenska.

Informace o dotazovanych informantkach jsou piehledné zpracovany a uvedeny
v tabulce & 1 na nasledujici strang, kde uvadime v&k, pohlavi (Z = Zena) a rodinny stav
(svobodna / vdana). V tabulce je rovnéz uvedena délka trvani nemoci od stanoveni diagnodzy
v fadu let a aktualni stav nemoci (remise = klidové stadium nemoci / relaps = navrat aktivity

onemocnéni).
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Tab. ¢. 1: Popis vyzkumného souboru

Respondentka | Vék | Pohlavi Rodinny stav DéllganEVéni S tgslf(:;ﬂ::)ici
R1 60 Z vdana 16 remise
R2 53 Z vdana 18 remise
R3 46 Z vdana 27 remise
R4 38 Z svobodna 17 remise
RS 26 Z svobodna 4 remise
R6 33 Z vdana 13 remise
R7 34 Z svobodna 3 remise
RS 34 Z svobodna 4 relaps

7.3 Etické hledisko a ochrana soukromi

V prubéhu celého vyzkumu jsme zachovali v§echny etické principy vyzkumu. Pied
zahdjenim vyzkumného Setfeni jsme zhodnotili mozna eticka dilemata spojena
s prubéhem vyzkumu. Jednim z kliCovych hledisek byla pfedev§im anonymizace dat, aby

bylo zajisténo zachovani soukromi tcastnic, které se na vyzkumu podilely.

Ugastnice byly fadn& seznameny s cili a metodikou vyzkumu. Viechny ucastnice
jsme pred zahajenim rozhovoru informovali o tématu prace, jaké otazky budeme priblizné
pokladat, pro jaky tucel rozhovory vznikaji a jakym zpisobem bude se ziskanymi daty

nakladano.

Pred samotnym zapojenim do vyzkumu a zahajenim interview byly zapojené
ucastnice rovnéz podrobné seznameny s principy informovaného souhlasu, ktery potvrdily
svym podpisem. Tento souhlas obsahoval informace o dobrovolnosti jejich ucasti a pravu
od vyzkumu kdykoliv odstoupit, stejné jako moznost neodpovidat na otazky, které by mohly
byt nepiijemné. Informovany souhlas také uvadi informace o anonymizaci dat a zptsobech
jejich nasledného vyuziti. Uplny text informovaného souhlasu je uveden v piilohach této

prace.
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Ziskana data byla zaznamendna pomoci mobilni aplikace diktafon a poté byla
pro ucely vyzkumu anonymizovéana a doslovné piepsana do textové podoby. Takto ziskané
udaje byly vyuzity pouze pro tcely tohoto vyzkumu. K nahravkam a jejich prepisim mél
ptistup pouze vyzkumnik. Po dokonceni analyzy a vyhodnoceni byly vSechny zdznamy

z mobilni aplikace nenavratné smazany. Nejsem si védoma zadného etického pochybeni.
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8 PRACE S DATY A VYSLEDKY

V predchozim textu jsme popsali vyzkumny problém, vyzkumny cil a otazky,
metodiku tvorby a zpracovani dat, také jsme predstavili vyzkumny soubor. V nasledujicich
kapitolach budou vyhodnocena a interpretovana data ziskana za u¢elem vyzkumného Settent
této bakalarské prace. Ziskané informace budou zpracovany kvalitativnim pfistupem
za pomoci interpretativni fenomenologické analyzy (IPA). Soucasti bude rovnéz reflexe

autora této prace.

8.1 Reflexe vlastni zkuSenosti autora

Zpracovani bakalarské prace na téma psychosocialni aspekty zvladani systémového
lupusu erytematodes bylo pro mé velkou vyzvou a zajimavym a naro¢nym ukolem zaroveri.
Motivaci k vybéru tohoto tématu pro mne byla osobni zkuSenost s timto onemocnénim
ve svém blizkém okoli, kterda mé motivovalo a vedlo k hlub§imu zamysleni nad touto

problematikou.

Pti psani teoretické Casti prace jsem si rozsifila a doplnila své znalosti a povédomi
o vyskytu, projevech a 1é¢bé lupusu. To mi pomohlo k lepsimu pochopeni kontextu a SirSich
souvislosti a rizik spojenych s timto onemocnénim. Studium dopadt systémového lupusu
na zivot pacientl mé motivovalo hledat hlubsi pochopeni jejich zkuSenosti a strategii, které

vyuzivaji ke zvladani zivota s touto nemoci v kazdodennim zivote.

Proces vyzkumu meé ucil empatii a citlivosti k tématu dusevniho zdravi, a to nejen
v ramci chronickych onemocnéni. Byla to pro mé jedna z prvnich zkuSenosti s vedenim
odbornych rozhovort v realném kontextu a prostfedi. Toto vnimam jako velmi cenné,
co se ziskanych zkuSenosti a ovéfeni svych dovednosti a kompetenci tyCe. To, ze naSe
rozhovory byly respondentkami oznaCovany jako piijemné, a i ja osobné jsem méla

z provedenych interview dobry pocit, pro mé bylo motivujici.

Po psychické strance pro mé bylo naro¢né poslouchat a zpracovavat osudy zen, které
v rodinném prostredi nenasly dostate¢nou oporu a porozuméni, a musely se tak potykat krom
samotné nemoci a jejimi projevy a dusledky také s nepochopenim a bagatelizovanim svého
zdravotniho stavu nejen u $ir§iho okoli, ale i u svych nejbliz§ich. Bojovala jsem s velkou

mirou empatie a vcitovani se do jejich pribéhu a situace. S velkym obdivem a respektem
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jsem sledovala, jak se jednotlivé zeny vyrovnaly se svym zdravotnim stavem a osudem,
nasly si cestu a prizpusobily své hodnoty a fungovani svym soucasnym moznostem

a okolnostem.

Velmi citliva pro mé byla doznani respondentek nékdy i1 k opakovanym pokustim
o sebevrazdu. Osobné mé jako zenu a matku zasahovaly osudy a uvahy mladych zen, které
se vlivem nemoci dostaly do situace, kdy jsou nuceny zvazovat, pfipadné€ se 1 smifovat

s faktem, ze mozna nikdy nebudou mit déti.

Provedeny vyzkum mi poskytl cenné poznatky o rozmanitosti zpusobu, jakymi
jednotlivci pristupuji ke zvladani své Zivotni situace, riznorodosti piistupli a moznosti.
Ziskané dovednosti v analyze a interpretaci dat z prizkumu i jeho samotné vysledky vnimam
jako velmi obohacujici a cenné pro sviyj osobni i profesni rozvoj. Toto zkoumani mi také
otevielo realnou moznost sledovat a potvrdit si dilezitost a vyznamnou roli komplexniho
pristupu a tzkého vztahu mezi zdravim a psychikou clovéka. Naro¢nost tématu a prace mi
pfinesly vétsi pokoru vici psychosocialnim vlivim nemoci a motivaci pro hlubsi
angazovanost v oblasti zlepSovani péCe a psychické podpory lidi s chronickymi

onemocnénimi.

8.2 Analyza a interpretace dat

Na zakladé provedené analyzy rozhovori vSech dotazovanych respondentek
a opakovanou konfrontaci s textem bylo identifikovano osm hlavnich tematickych okruhi:
1) pocatecni faze onemocnéni, 2) nejvice obtézujici disledky nemoci a 1écby, 3) emocni
prozivani, 4) pomoc a podpora, (ne) pochopeni, 5) strategie zvladani, 6) vlastni cesta

a hodnoty, 7) partnersky a rodinny zivot a 8) osvéta.

Neékteré tyto hlavni okruhy v byly ramci piehlednosti a strukturovanosti analyzy
rozdeleny na jednotliva podtémata. U jejich fazeni jsme se snazili postupovat tak, ze na prvni
misto byl fazen okruh, ktery se v rozhovorech objevoval nej¢asteji. Dalsi témata byla fazena

tak, aby na sebe navzajem logicky navazovala, ptipadné na sebe odkazovala.

Vysledna hlavni témata analyzovanych rozhovort a dil¢i subtémata jsou piehledné
zpracovana v tabulce €. 2 na nasledujici strance. Pfi jejich formulovani jsme postupovali
podle klie: aby bylo mozno vytvofit nadfazené téma, musi se dané téma objevit alespon

u Sesti analyzovanych respondentek.
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Tab. ¢. 2: Hlavni témata analyzovanych rozhovort a dil¢i subtémata

C. HLAVNI TEMA C. PODTEMA
- dlouhodob4 hospitalizace
1 pocatecni faze onemocnéni . a diagnostika
1.2 socialni vztahy
2.1 | Unava a omezeni socidlniho zivota
nejvice obtézujici disledky nemoci :
2 2.2 zmény hmotnosti
a lécby
2.3 kozni projevy
3.1 vztek
3 emocni prozivani
3.2 zmeény nalad
4.1 pomoc a podpora, pochopeni
4 pomoc a podpora, (ne) pochopenti
4.2 nepochopeni
5.1 aktivita
5.2 odpocinek a relaxace
5 strategie zvladani 5.3 odborna pomoc
5.4 zvife
5.5 vira
6.1 hledani vlastni cesty a hodnot
6 vlastni cesta a hodnoty
6.2 nepoddavat se
7.1 zalozeni rodiny
7 partnersky a rodinny zivot
7.2 navazani partnerského vztahu
8.1 | zvySeni povédomi a informovanosti
8 osvéta
8.2 popularizace onemocnéni

Pro vétsi prehlednost a strukturovanost je na nasledujicich strankach kazdému tématu

vénovana samostatna podkapitola, kde bude kazdé hlavni téma a jednotliva souvisejici

subtémata podrobné rozebrano. Budou uvedeny také ukazky ptfimych vypovédi, které

zazn€ly béhem provedenych interview.



8.2.1 Téma 1 - Pocatecni faze onemocnéni

Tento tematicky okruh zahrnuje dvé podtémata: 1) dlouhodoba hospitalizace
a diagnostika a 2) socialni vztahy. Respondentky R1, R2, R3 a R6 popisuji ve svych
vypovédich dlouhou a Casto strastiplnou cestu k nalezeni konecné diagnozy. V dusledku
onemocnéni a jeho dlouhé a omezujici pocatecni faze doslo také k vyznamnym zménam

v oblasti socialnich vztaht, které ve svych vypovédich popisuji respondentky R3 a R4.

SUBTEMA 1.1: DLOUHODOBA HOSPITALIZACE A DIAGNOSTIKA

Respondentky R1, R2, R3 a R6 popisuji pocate¢ni obdobi dlouhodobé hospitalizace
a komplikované diagnostiky. Zmatky ohledné diagndzy, nejasnosti a rizné varianty, které
byly respondentkam prezentovany, mély u téchto zen za dasledek nejistotu a prodlouzeni
pocatecniho obdobi hospitalizace a 1écby. Pocatecni dlouhé obdobi hospitalizace, stiidani
a opakovani lékarskych vySetfeni a nespravné diagnozy vedly u respondentek R1, R2, R3,
R6, R7 a R8 k fyzickému a emocnimu vycCerpani. Toto obdobi bylo t€mito respondentkami
popisovano jako tézké a narocné.

Z vypovedi respondentek R1, R2, R3, R4, R5, R6, R7 a R8 je také patrné,
ze po prekonani tohoto pocatecniho obdobi a vyladéni 1écby dochazi k vyraznému zlepSeni
a zklidnéni zdravotniho stavu, toto obdobi ov§em muze trvat v fadu od nékolika mésicu

po nékolik let.

Respondentka R2 pros§la dlouhym obdobim hospitalizaci a 1écby, v nemocnici
stravila s krat§imi ¢i del§imi prestavkami, dle svych vypovédi, celkem témér osm let zivota.
Toto obdobi hodnoti jako velmi tézké a narocné. Respondentka popisuje zmény personalu,
nejasnosti ohledné vhodné 1€¢by a diagndzy, predavani a opakovana vySetieni, véetné tlevy
a nasledného soku po kone¢ném stanoveni diagnézy systémového lupusu. Nez na tuto
koneCnou diagnozu doslo, padlo u respondentky R2 nékolik raznych variant diagnoz
(napt. antifosfolipidovy syndrom), to v ni vzbuzovalo nejistotu a zoufalstvi a vedlo
k dal§imu prodluzovani celkové obdobi hospitalizace. Na konecnou diagnozu reagovala

respondentka R2 stahnutim se do sebe a sebelitosti.

Podobné zkusSenosti z pocateCniho obdobi onemocnéni a dobou pied stanovenim
vlastni diagnozy a hospitalizaci ve svych vypovédich popisuji 1 respondentky R1, R3 a R6.
Tyto respondentky rovnéz popisuji stiidani zdravotnického personalu, nejasnosti ohledné

spravné diagnostiky a konecnou ulevu, ale 1 Sok, poté co jim byla diagnoza stanovena.
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Respondentka R3 vzhledem k dlouhotrvajicim zdravotnim potizim nejasného puvodu
pocitila se stanovenim diagnozy také zna¢nou ulevu. Respondentka R6 si v tomto kontextu
stéZovala na necitlivy pfistup lékaft pfi jednani s pacienty, predev§im prave pii samotném

sdélovani diagnozy.

Respondentky R4, R7 a R8 se ve svych vypovédich shoduji, ze zasadni je praveé
prekonani pocatecniho obdobi po vypuknuti onemocnéni a nez dojde ke spravné diagnostice
a vyladéni odpovidajici 1éCby. Svij prvni rok s diagnézou lupusu respondentka R7 oznacuje
jako extrémné narocny, pficemz vétSinu z tohoto obdobi prospala. V nasledujicim roce

uz, dle jejich slov, doslo k vyraznému zlepSeni a zklidnéni jejiho stavu.

O podobné zkuSenosti a zlepSeni situace po vyladéni vhodné 1écby mluvi
i respondentky R4 a R8. Respondentka R8 byla v pocatecni fazi onemocnéni paralyzovana
projevy nemoci, trpéla velkou unavou a velkymi bolestmi a nebyla schopna zadné vétsi
aktivity. Vaznost jejiho zdravotniho stavu a situace ji zpétne potvrdila jeji sestra, ktera se ji

svétila, ze byla rada ,, za kazdy rok, ktery preZila.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovédi respondentky R1 ,,...ze zacdatku to bylo horsi, to jsem méla takovy hodné
kriticky obdobi.

e Zvypovedi respondentky R2 ...a pak si mé dva mésice stridali, vithec nevédeli,
co mi je, délali mi vSechny mozny vySetieni...byla jsem uplné vycerpand, nevédéla
Jjsem, co se déje.

e Zvypoveédi respondentky R2 , TakZe jsem se takhle dva mésice pldcala
po nemocnici, nakonec mé predali na internu, kde si se mnou taky nevédeéli rady,
takze mé pak odvezli do jiny nemocnice na revmatologii...kde délali veSkery
vySetreni, vSechno, co mi uz délali, znovu.

e Zvypovedi respondentky R2 ... uzZ jsem byla zoufala.

e Zvypovedi respondentky R2 ,,...tak jsem si googlila to, a pak zas to, ale stejné
hledali dal. **

e Zvypovedi respondentky R2 ,, Bylo to hodné tezky viasmé tim, Ze jsem byla furt
v nemocnici a kdyz jsem si precetla tu diagnozu, tak jsem se stahla sama

¢

do sebe...jenom jsem se v tom babrala sama. "
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e Zvypovédi respondentky R3 ,, Kdyz ja jsem se pak dostala doopravdy do nemocnice
a potvrdilo se, Ze mi opravdu néco je a ze vyhlidky nejsou v tu chvili uiplné dobry,
i tak se mné hrozné ulevilo.

e Zvypovedi respondentky R6 ,, Doktori furt chodili a furt stiileli rizné diagnozy,
vSechny tiplné strasné.

e Zvypovedi respondentky R6 | A ted mi tam v téch 19 letech, jd jsem byla ve svataku
pred maturitou, na mé vysolil, jakou to ma budoucnost, jak to nebylo Iécitelné, jak je
to hrozné, ze s mym trendem postupu skoncim uplné v invalidnim diichodu na voziku,
Ze mi asi neberou ledvinu, strasné necitlivej pristup tohle.

e Zvypovedi respondentky R4 | Tak zacdtek je tézky, pak uz se to viceméné néjak da.

e Zvypoveédi respondentky R7 ,No, a na zacatku, ten prvni rok byl extrémné
ndrocnej ... to jsem vétsinu toho roku prospala prosté natvrdo. *

e Zvypovedi respondentky R8 ,, Tak ze zacatku nez se vyfitrovala ta lécba, tak jsem
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méla takovy stavy, Ze jd jsem jen lezela na posteli a méla jsem bolesti.

SUBTEMA 1.2: SOCIALNI VZTAHY

Z vypovedi respondentek R3 a R4 je patrné, ze vlivem vypuknuti nemoci a jeho
dlouhé a omezujici pocatecni faze doSlo také k vyznamnym zménam v oblasti jejich
socialnich vztahti. Dlouhodoba hospitalizace, 1é¢ba a souvisejici omezeni mély za nasledek
ztratu kontaktu s prateli a vrstevniky. Toto vedlo u respondentek R3 a R4 k pocitim

vykotenéni, izolace a ztrat€ sounalezitosti s okolnim svétem.

Negativni vliv nemoci a souvisejici omezeni spatfuje respondentka R3 predev§im
v nemoznosti vidat se s prateli a vrstevniky béhem doby hospitalizaci vzhledem k oslabeni
své imunity vlivem 1é¢by. Nasledkem dlouhodobé hospitalizace a 1écby pfisla o kontakt
a vztahy se svymi vrstevniky, dusledky této izolace a vytrzeni z kolektivu vrstevnika

pry pocituje dodnes.

Respondentka R4 popisuje vliv hospitalizace a komplikované obdobi pocatecni faze
1écby na omezeni svého spolecenského zivota, ktery méla dle svych slov ,,velice bohaty “

a na ztratu kontaktt a blizkych vztaht s prateli.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypoveédi respondentky R3 , ..jsem byla pomérné dlouho v té nemocnici

a nemohla jsem se s nikym vidat.

50



e Zvypoveédi respondentky R3 Jako v podstaté mé z té doby nezbyli vitbec Zdadni
pratelé *

e Zvypoveédi respondentky R3 ,, 4 pak, kdyz mi najednou iekli konec 1écby, tak ja jsem
nemeéla do ceho se vrdtit.

e Zvypovedi respondentky R4 ,, Ja jsem si pripadala vSude hrozné vykorenéna.*

e  Zvypovédi respondentky R4 , Miij spolecensky Zivot byl velice bohaty ...

e  Zvypovéedi respondentky R4 | ...v &y dobé jsem tak néjak o ty kamarddy zacala

prichdzet.

8.2.2 Téma 2 - Nejvice obtézujici dusledky nemoci a 1écby

Tento tematicky okruh zahrnuje tfi podtémata: 1) inava a omezeni socialniho zivota,
2) zmény hmotnosti a 3) kozni projevy. Jedna se projevy a dasledky onemocnéni, které

respondentky vnimaji jako nejvice obtézujici.

Respondentky R1, R4, RS, R7 a R8 zmitiuji stavy velké unavy, kterd ma, dle jejich
vypovédi, zasadni vliv na jejich kazdodenni Zivot a fungovani. Unava nejen ovliviiuje
fyzicky stav téchto Zen, ale ma také rozsahlé dusledky na jejich socialni, pracovni a osobni
zivot. Jako dalsi vyrazné téma tohoto tematického okruhu vzeslo z vypovédi respondentek
R1, R3, R4 a R8 téma zmény hmotnosti vlivem 1écby a vliv na fyzicky vzhled. Poslednim
podtématem je pak nepiijemné postizeni kiize a jeho projevy a dopady na psychicky i fyzicky

stav u respondentek R1 a RS.

SUBTEMA 2.1: UNAVA A OMEZENI SOCIALNIHO ZIVOTA

Vyrazna unava provazi postizené lupusem jak v pocatcich onemocnéni a jeho 1écby,
tak i ve stavu remise. O unavé mluvi respondentky R1, R4, R5, R7 a R8. Respondentky R1
a R4 popisuji unavu jako omezujici az vycCerpavajici. Tato uroveni vycCerpani je natolik
vysokd, ze ovliviluje schopnost respondentek zvladat bézny denni rezim, pracovni

povinnosti a socialni a volnocasové aktivity.

Vysoka mira inavy ma u respondentky R1 dopad na jeji fungovani v domacnosti
a na jeji souziti s partnerem ve spolecné domacnosti. Pro respondentku R4 je velka unava
a jeji omezujici vliv hlavnim divodem prace na zkraceny uvazek, omezuje ji natolik, Ze by,

dle svych slov, vétsi pracovni nasazeni nebyla schopna zvladnout.
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Omezuyjicimu vlivu unavy podfizuje sviij osobni program a rezim i respondentka RS.
Respondentka R8 hodnoti unavu jako nejhorSi omezujici pfiznak onemocnéni.
U respondentky R7 tnava ovliviiuje nejen fyzickou kondici, ale také snizuje kognitivni

schopnosti, coz vede k obtizim s myslenim, planovanim, rozhodovanim a pozornosti.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

¢

e Zvypovedi respondentky R1 ,, ...ta unava, to je néco Silenyho.
e Zvypovedi respondentky R1 ,, ... furt se snazim, abych to zviddla vSecko a pak teda

odpadnu.

e Zvypovedi respondentky R1 ,...bvlo to pro mé narocny hrozné, byla jsem

vycerpand.*

e Zvypovedi respondentky R4 ,, Pracuju na zkraceny pracovni tivazek... Ja bych to
prosté energeticky nedala ten plnej.

e Zvypovedi respondentky RS ,, ... kdyz nemiizu, tak uz prosté nemizu a musim zistat

doma.*

e Zvypovedi respondentky R7 | KdyzZ jsem unavend, tak mi to nemysli a nejsem
schopnda si rozvrhnout prdci, co udélat, kdy to udélat, vSechno, to je potom takovy

¢

zpomaleny. Ta pozornost pak klesda tou tinavou.

¢

e Zvypovedi respondentky R8 ,, ...nejhorsi je ta iinava. ‘

Dal§im specifickym vlivem onemocnéni souvisejicim pravé s inavou a ubytkem
energie je dopad na socialni a aktivni zivot respondentek. Z vypovédi respondentek R1, R4,
R5 a R7 je patrné, ze vypuknuti nemoci mélo za disledek vyznamné zmény v jejich
moznostech v oblasti spoleCenského zivota, socialnich vztahti a aktivit, kdy doslo
k vyraznému omezeni jejich spoleCenského zivota pravé v dusledku tnavy. Svij diiveéjsi
spoleCensky zivot popisuji respondentky R1 a R7 jako velmi pestry a bohaty a nejvétsi

dopady dusledki onemocnéni vidi prave v jeho omezeni.

Stavy silné unavy, spojena omezeni a nutnost odpocinku maji za disledek potiebu
denniho rezimu a planovani, diky kterému se respondentky R4, R5, R7 a R8 naucily samy
se sebou a svou energii zachazet. Diive se respondentky R1, RS a R7 naptiklad vice ucastnily
kulturné-spoleCenskych aktivit, to jiz nyni, vzhledem Kk jejich zdravotnimu stavu
a energetickému deficitu, neni mozné nebo musi ucast na podobnych akcich peclivé planovat

dopfedu a pocitat s pfipadnym energetickym deficitem.
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Respondentky R4 a RS se naucily planovat své aktivity a denni rezim podle svych
energetickych moznosti a jsou nuceny kalkulovat s tim, jak dand aktivita ovlivni jejich stav

a schopnost fungovat v dalSich dnech.

Prizplisobeni se nové zivotni situaci, omezenym moznostem a nutnosti planovani
aktivit a denniho rezimu popisuje také respondentka R5 a respondentka R8. Svému stavu
a moznostem se musela respondentka RS pfizpusobit, napfiklad i pfi planovani setkani

s prateli, kdy se cas a misto setkani kona spiSe dfive a v domacim prostiedi.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

¢

e Zvypovedi respondentky R1 ,, Tak jako nékam zajdeme, ale uz to neni, co diiv.

e Zvypovedi respondentky R4 ,, Musim pocitat s tim, Ze druhej den nebo dva, Ze budu
unavend.

e Zvypovedi respondentky R4 , ...uz s tim i kalkuluju dopredu, Ze vim, Ze néco jsem
schopnda nebo miizu to udélat, ale musim pocitat s tim, Ze to pak ma néjaky
energeticky deficit. *

e Zvypovedi respondentky RS ,, Chodila jsem ven castéji...tim jsem omezovand.

e Zvypovedi respondentky RS ,,...setkdvame se brzo a bud u mé doma, anebo
u nékoho doma. “

e Zvypovedi respondentky R7 ,,..kdvZ nékam chci vyrazit, tak minimalné do 11,
abych spala a pak si to odpoledne dala pohodicku, klidecek, abych zase mohla
fungovat.

e Zvypovedi respondentky R7 ,, Nejvétsi omezeni vidim v podstaté v tom spolecenskym
Zivoteé.

e Zvypovedi respondentky R7 ,, Predtim jsem byla pomérné aktivni, tam se to teda
dost zkrouhlo, protoze dneska od Sesti vecer uz jsem unavend.

e Zvypovedi respondentky R8 ,, ...ale viastné jsem se naucila fungovat.

e Zvypovedi respondentky RS , Musim pldnovat dopredu. Kdyz vim, Ze mé ceka

ndrocny den, urcité si to vSechno nastavim, abych to dokdzala zvladnout.

SUBTEMA 2.2: ZMENY HMOTNOSTI

Casto zmifiovanym tématem je dopad onemocnéni a souvisejici 1é¢by na fyzicky
vzhled respondentek. Respondentky R1, R3, R4 a R8 otevien¢ zminuji predevS§im zmeény

télesné hmotnosti v disledku 1écby kortikoidy. Respondentky vlivem 1é¢by béhem kratké
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doby vyrazné pfibraly na télesné hmotnosti. Respondentka R4 pfibrala napfiiklad 20 kg,
respondentka R3 pfibrala 25 kg.

Zmeény télesné hmotnosti mély uvSech vySe zminénych respondentek znacny
negativni dopad nejen na jejich fyzicky vzhled, ale i na jejich sebevédomi, sebepojeti
a socialni interakce. Rapidni narGist hmotnosti vedl u respondentek R1, R3 a R4 k uzkosti,

nizkému sebevédomi a pocitu odliSnosti.

Zmeéna télesnych proporci a celkového fyzického vzhledu se odrazila 1 na socialnich
vztazich respondentek. Respondentka R3 se v dusledku reakce svych spoluzaki a okoli

a naslednych obav z reakci na sviij vzhled zacala stranit okoli a uzaviela se vice do sebe.

Pribrani na vaze v dusledku 1écby popisuje i respondentka R4. Navic dodava,
ze se domnivéa, zZe se tento fakt odrazil i na vztahu s rodi€i, ktefi ji v této situaci nebyli
dostatecnou oporou a nenasla u nich pochopeni. U respondentky R4 mél narast télesné
hmotnosti soucasné vliv i na jeji spoleCensky zivot, ktery sama popisuje pred vypuknutim
onemocnéni jako velmi pestry a bohaty. Sviyj novy fyzicky vzhled nenesla dobfe a zacala

se vice izolovat a stranit spoleCnosti.

Respondentka R8 se také potyka s nartstem télesné hmotnosti vlivem 1éCby, ktery
ji neni pfijemny. Situaci se snazi feSit upravou jidelnicku a v€domou snahou zhubnout,

ve své snaze ale neni piili$ ispésna.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovedi respondentky R1 , Hodné jsem viivem lécby pribrala, tak to mé hodné
srazilo sebevédomi.

e  Zvypovédi respondentky R3 ,, Po ty léché jsem strasné nabrala, strasné. Kdyz jsem
ze Spitdlu po trech mésicich odchdzela, méla jsem 25 kilo nahore, takze mé
i prestavali potkavat nebo pozndavat lidi. *

e Zvypoveédi respondentky R3 ,,Ja jsem se uzaviela, Ze jsem se s nikym nechtéla moc
ani vidat...

e Zvypoveédi respondentky R3 . ...takovyto uvédoméni si najednou, zZe vypaddm
jinak.

e Zvypoveédi respondentky R4 ,, Hodné jsem pribrala z kortikoidii atd., takze jsem byla
tlustd a rodice mi nebyli u toho oporou. Tudiz si myslim, Ze se to na tom vztahu hodné

podepsalo. “
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o Zvypovedi respondentky R4 ,, Tak néjak mi bylo i divné a ani jsem se necitila dobre,
protoze jsem pribrala asi 20 kilo za mésic, takze to mélo na ten spolecensky Zivot
velkej viiv.

e Zvypovedi respondentky RS ,, ... iubnuti mi nejde. Kviili lécbé jsem nabrala, tak

¢

se snazim zhubnout aspori trochu, nastavit si jidelnicek, ale nedari se mi to moc.

SUBTEMA 2.3: KOZNi PROJEVY

U respondentek R1 a RS jsme v ramci tématu nejvice obtézujicich disledkd nemoci
a lécby idenfitikovali jakozto zdroj obtizi ovliviyjici jejich psychicky 1 fyzicky stav
komplikace spojené s koznimi projevy onemocnéni. Dusledky téchto komplikaci sledujeme,
jak po strance fyzického vzhledu, ostychu za svij zevnéjSek a obav z reakci okoli, tak

1 po strance Cisté fyzické.

Respondentka R1 velmi tézce nesla kozni projevy onemocnéni s ohledem na svij
odlisny fyzicky vzhled, a ne vzdy pfijemné reakce okoli. Reakce nékterych lidi v okoli
na jeji fyzicky vzhled ji nejsou pfijemné, pfesto se s tim v soucasnosti jiz naucila l1épe
pracovat. Svou situaci a fyzicky vzhled se naucila Iépe piijimat a reakce okoli si jiz tolik
nepiipoustet.

Respondentka R5 zmifiuje omezeni v disledku koznich projevii onemocnéni
a souvisejicich komplikaci pfedevsSim v kazdodennim zivoté a pii péCi a obstaravani
domacich zvirat, ktera chova. V dasledku onemocnéni nema téméf zadnou kuzi na rukach

1 nohéch a je tak pii péci o tato zvirata odkazana na pomoc pratel a blizkych.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovedi respondentky R1 ,, Ted jsem méla takovy ty boldky v obliceji, tvhlety
modriny, nohy mdam takhle cerny, jako nechci se zase iplné omezovat, takze si vezmu
klidné v lété kratky rukavy, ale vaimdm ty pohledy a nedéla mi to tak dobre.

e Zvypoveédi respondentky R1 , ..ale jsou lidi, ktery koukaj, a to je hodné
neprijemny.

e Zvypovédi respondentky R1 ,, Predtim mé to strasné trdpilo, ale tedka si Fikam, no,
tak ja s tim nic neudéldm a ten clovék to bud’ prijme, nebo neprijme. “

e Zvypoveédi respondentky RS ,, ... mam doma zvirata, velké psy, co potiebuji nakrmit,

a tak s takovyma rukama ani nemiizu nic vzit a zvedat.
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8.2.3 Téma 3 - Emocni prozivani

Tento tematicky okruh zahrnuje dvé subtémata: 1) vztek a 2) zmény nalad. Téma
vzteku, vznétlivosti a naladovosti je velmi silnym tématem, které prostupuje napfic
vypovéd'mi témert vSech respondentek (R1, R2, R3, R5, R6, R7 a R8). Vztek a zmény nalad
tyto respondentky popisuji, jak z osobnostni podstaty, tak plynouci z podstaty nemoci a vlivu
1écby kortikoidy. Zmeény v chovani a emocionalnich reakcich maji zasadni dopad na jejich
psychiku i socialni vztahy. Je dulezité zminit, Ze vétSina téchto respondentek (R2, R3, R6,
R7 a R8) si tuto svou situaci uvédomuje a snazi se na lepsi regulaci a ovladani vzteku a nalad

védomé pracovat k lepSimu.

SUBTEMA 3.1: VZTEK

U respondentek R1, R6, R7 a R8 lze sledovat téma vzteku a vznétlivosti ¢i jakési
veétsi drazdivosti se sklonem k silnym emocnim reakcim a vybuchim. Respondentka R1
a R7 popisuji momenty, kdy se vztekaji nebo se snadno rozc€iluji. Oba tyto projevy ovliviiuji
jejich zivoty a vztahy s lidmi ve svém nejbliz§im i SirSim okoli.

Respondentky R6 a RS8 popisuji, ze se potykaji s intenzivnimi emocionalnimi
reakcemi, jako je pravé vztek ¢i vybusnost. Jako velmi snadno vznétlivou se charakterizuje
i respondentka R7. Tyto reakce jsou nejen naro¢né na jejich psychiku, ale respondentky
si také uvédomuji jejich dopad na jejich kazdodenni interakce a mezilidské vztahy.

Respondentka R1 u sebe sleduje jak naladovost, tak vztek.

Téma vzteku a jakéhosi nasStvani na sebe, vSechny a vSechno okolo je
pro respondentku R6 velmi silné. S timto svym vztekem dle svych slov neuméla pracovat
a takto nahromadénou energii a pretlak neuméla dfive nijak ventilovat, to, dle jejich slov,
vedlo k velkému vnitinimu napéti, které¢ mélo, dle respondentky, podil i na samotném vzniku
onemocnéni. Tento vztek a napéti hrdl u respondentky R6 rovnéz negativni roli
i pfi navazovani a budovani vztahd. Vnitini vztek a obava zjeho vybuchu vedla

u respondentky R6 k neschopnosti si udrzet vztahy nebo k jejich pfed¢asnému ukoncovani.

Respondentky R7, R8 a R6 popisuji svou védomou praci na lepsi regulaci a ovladani
vzteku. Respondentka R7 se s ohledem na své zdravi snazi se svymi emocnimi reakcemi
pracovat a usmériovat je spravnym smérem. Ma ze sebe v tomto ohledu, dle svych slov,
dobry pocit. O snadné vznétlivosti a védomé praci na této vlastnosti u sebe mluvi

i respondentka R8. Vysledky svého snazeni rovnéz hodnoti kladné.
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Respondentka R6 se snazi vyrovnavat s intenzivnim vnitinim vztekem, ktery
zpocatku nedokazala kontrolovat. Tento vztek jiz dale nepotlacuje a usiluje o jeho spravnou
regulaci. Tato respondentka si uvédomuje Sirsi kontext celé situace a svého jednani a snazi
se pracovat na zlepSeni, coz povazuje za narocné, ale citi, ze je to lepsi nez dalsi vnitini
potlacovani vzteku. Své emoce jiz vice ventiluje i smérem ven, narazi ovSem na opacny
problém, a to pfi pfili§ intenzivnim projevovani svych emoci smérem ven na své okoli a své

blizkeé.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

¢

e Zvypovedi respondentky R1 ,, 4 kdyz mi néco nejde, tak se vztekam. ‘

e Zvypovedi respondentky R6 ,, Zpétné jsem rozklicovala, Ze jsem neuméla vitbec
pracovat se vztekem.

e Zvypoveédi respondentky R6 ,,Jd jsem byla furt hrozné navztekand, ale byl furt
vevnitr ten vztek, coz si pravé myslim, Ze pak spustilo tu velkou zanétlivou reakci,
ktera se pak projevila.

e Zvypoveédi respondentky R6 | Veskery vztek na vSechno jsem nechavala v sobé
a byla jsem furt v takovém napéti, jak mé polévd ten vztek a jak jsem v ném zalitd
porad.

e Zvypovédi respondentky R6,, Skoro vSecky vztahy vidycky koncily prosté tim, Ze ja
Jsem si zadala s néjakym vztekem a pak uz jsem nedokdzala ho prekonat.

e Zvypovédi respondentky R6 . Snazim se to kultivovat trosku, aby lidem se mnou bylo

113

lip.

e Zvypovédi respondentky R6 , Mdm takovou fazi, Ze uz se nevztekam dovniti, ale
vztekam se hodné ven, takzZe to zazivaji déti, manzel, prosté vSichni, kdo jsou v tu
chvili v okoli.

e Zvypoveédi respondentky R7  VZdycky jsem byla nervdik a nastartovala na prvni
naslapnuti.‘

e Zvypoveédi respondentky R7 ,, ...od ty diagndzy jsem se musela zacit krotit, protoze
to rozcilovani tomu nedéla dobre, tak na tom teda pracuju a uz se s tim da.

e Zvypovedi respondentky RS ,, Taky jsem se rychle vytocila, Ze troSku do mé nékdo

pichnul a ja jsem uplné vybuchla. Tak to jsem zacala monitorovat.
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SUBTEMA 3.2: ZMENY NALAD

Naladovost popisuji respondentky R1, R2 a R3. Znacény vliv na emoc¢ni prozivani
pacientek s lupusem, jejich naladu a emocni stabilitu, mize mit charakter onemocnéni jako

takovy a jeho 1écba.

Respondentky R3, RS a R8 zminuji vliv uzivani kortikoidii na jejich emocni
prozivani. S dasledky uzivani kortikoidi muze byt spojena zvlast€ nachylnost
k emocionalnim zménam, coz je aspekt, o kterém se, dle respondentky RS, pfi 1écbé lupusu

zatim tolik nemluvi.

Svou naladovost si uvédomuje i respondentka R2 a aktivné se snazi pracovat

na zlepSeni.

O zménach nalad v kontextu 1écby kortikoidy hovoii 1 respondentka R3. Zde
navazuje i respondentka RS, ktera u sebe po zapoceti 1é€by pocituje vyrazné snizeni své

psychické tolerance, naladovost a znatelny vliv zmén zdravotniho stavu na svou psychiku.

Respondentka R5 toto téma rozviji i s ohledem na komplexnost pfistupu, predev§im
mezioborovou spolupraci, zohlednéni psychické stranky a vliv 1é¢by na duSevni zdravi
nemocného. V tomto ohledu zduraznuje problematiku nedostatecné informovanosti
a podpory pacientd. Respondentka R5 je sama povolanim lékarka, v pocatecni fazi
onemocnéni a 1écby byla studentkou mediciny. Sama se podivuje a pozastavuje nad tim,
ze 1éCba je zaméfena pouze somaticky a zdaraziuje dulezitost komplexniho pfistupu 1ékait
k duSevnimu zdravi pacienti s lupusem, ktery je v soucasné dobé, dle jejiho nazoru,

nedostateCny.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovedi respondentky R1 “Nékdy jsem ndladova...

e Zvypovedi respondentky R2 ,, No, tak dokdzu bejt pékné protivnd, ndladovd, to by
Slo jesté vylepsit, ale hodné nad sebou premejslim, snaZim se to vylepSovat.

e Zvypovedi respondentky R3 | Asi i ty zmény ndlad byly tézky, protoze to jd jsem
treba nevédéla, Ze ta lécba oviiviiuje i vnitini nastaveni.

e Zvypovedi respondentky RS ,, Velmi se mi zhorsila psychickd tolerance a vykyvy
ndlad.

e Zvypoveédi respondentky RS | Kdyz se mi zhorsi zdravoitni stav nebo se néco stane,

tak moje psychika na to hned reaguje a jsem na tom potom Spatné i psychicky.
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e Zvypoveédi respondentky R5 ,, 7o je vSeobecné znamé, Ze Ilupus miize mit viiv
na psychiku a ty léky, které ti pacienti musi brdt a jaky to ma viiv a nijak se to viibec
neresi.

e Zvypovédi respondentky RS | A vim, Ze to miiZe zpiisobit i samotnd nemoc, piisobi
i ty kortikoidy, ty zpiisobuji depresivni stavy a uzkosti. Ani u mé se nikdo nad tim

nezamyslel, ani psychiatr, ani revmatolog, Ze Ci to nemiize byt nahodou z toho. A to

Jjsem to brala ctyri roky. “

8.2.4 Téma 4 - Pomoc a podpora, (ne)pochopeni

Tento tematicky okruh zahrnuje dvé subtémata: 1) pomoc a podpora, pochopeni
a 2) nepochopeni. Tento oddil se zaméfuje na to, jakou, kde, u koho a zda vibec nachazeji

respondentky podporu a pomoc ve své osobni situaci a zdravotnim stavu.

SUBTEMA 4.1: POMOC A PODPORA, POCHOPENI

Dotazované respondentky nachazeji oporu a pomoc v riznych zdrojich. Z nasi
analyzy vyplyva dulezitost moznosti komunikace a sdileni emoci, ale také konkrétni
prakticka pomoc, jako je napfiiklad uklid, péce o domaci zvifata nebo podpora ze strany

zaméstnavatele a kolegli v pracovnim prostiedi.

Respondentky R1, R2, R3, RS, R7 a R8 zduraziiuji vyznam rodiny a partnerstvi.
Pro respondentku R1 a R6 je nejvétsi oporou manzel, pro respondentku R2 a R3 jsou
to jejich déti, u respondentky RS je to jeji otec, u respondentky R7 matka a nejblizsi rodina.
Zucastnéné respondentky nachazeji pomoc a podporu také ve svém SirSim

okoli — v pratelich, kamaradech, a dokonce 1 v pracovnim prostiedi.

Manzel respondentky R1 pomaha, jak v zalezitostech fyzickych, tak i svym
pochopenim omezenych moznosti respondentky R1 a potiebé odpocinku. Svého manzela
respondentka R1 popisuje jako podpurného a tolerantniho. Zde si respondentka RI
uvédomuje a reflektuje, ze tato situace nemusi byt bézna a ze ne vSechny zeny se doma

setkavaji s vlidnosti a pochopenim.

Respondentky R2 a R3 nalézaji nejvétsi oporu u svych déti a respondentka R3 také
u dvou nejbliz§ich kamaradek, se kterymi mize kdykoli cokoli sdilet. Respondentka R2

nachazi oporu a pomoc u své nejstarsi dcery, ktera ,, tu pro ni vdycky je.
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Otec respondentky RS5 je lékar a diky svym znalostem a kontaktim se ji snazi
co nejvice zlepsit podminky a okolnosti 1é¢by tieba tim, ze je na pokoji hospitalizovana
sama. Také se ji snazi zajistit tu nejlepsi dostupnou péci a 1écbu. Respondentce RS pomahaji
i jeji pratelé. Po psychické strance ji vzdy pomuze ,néjaky ten rozhovor s kamarddy.
Pomoc ji pratelé poskytuji i po strance fyzické, a to pii obstaravani jejich velkych psu, kdyz

se ona sama o n¢ ze zdravotnich divodu nemuze postarat.

Pevné zazemi a oporu v rodiné uvadi i respondentka R6. Respondentka R6 svého
manzela popisuje jako kotvu, ktera ji drzi pevné pii zemi, at se dé€je cokoli. V tézkych
chvilich respondentce R6 dfive poméhala také jeji kamaradka, ktera ji byla vzdy velkou

¢

oporou a uméla ji podpofit ve fazich psychickych propadua a dostat ji z ,, psychického dna.

Irespondentka R7 mluvi o své roding, predevsim své matce a pak i dalSich rodinnych
prislusnicich, ktefi ji poskytuji pomoc jak fyzickou, tak i podporu emocni, ktera vychazi
predevsim ze schopnosti porozumeéni situaci a zdravotnimu stavu respondentky. Sestra
respondentky R7 a jeji pritel bydli nedaleko a pomahaji ji napfiklad s uklidem nebo
s pracemi okolo domu, které by ona sama nebyla schopna zvladnout. Kdyz je v nemocnici,
uklidi nebo pfivezou nakup. Na ,, takovy ty spolecensky zdleZitosti “ ma pratele, ktefi se za ni
zastavi tfeba na navstévu. Respondentka R7 nasla pochopeni i v praci, kde respondentce
vyS$li vstiic upravou pracovni doby a pracovnim piefazenim, které vice vyhovuje jejim

moznostem a potfebam.

Pomoc a dobré vztahy v rodin€ uvadi i respondentka R8. Respondentka popisuje
1 pomoc, vstficnost a pochopeni ze strany zameéstnavatele, a predevsim pracovniho kolektivu
a kolegti. Kolegové se ji snazi vyjit vstfic napfiklad pfi planovani smén a v piipadech jeji
zdravotni indispozice. Respondentka R8 se uvédomuje svou situaci a popisuje i svou
zkuSenost s osudy jinych zen, které podporu a pochopeni v praci a pracovnim kolektivu

nenasly a musely svou praci zménit nebo tieba zcela opustit.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovedi respondentky R1 ,, Tak asi manzel, ... asi nejvic a tim, Ze tieba mé néco
pomiize.

e Zvypoveédi respondentky R2 ,, Nejvic asi ta nejstarsi dcera..., Ze tady porad pro mé
Jje, vaimdm jako nejvétsi oporu.

e Zvypovédi respondentky RS | Otec tady stdle pro mé je a vidy se mi viecko snazi
ulehcovat.
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e Zvypovedi respondentky RS ,....tak vZdy bez problémii prijdou a pomuzZou mi.

e Zvypovedi respondentky R6 ,,...mdm pevné zazemi v té rodiné nasi, v manzelovi.

e Zvypovedi respondentky R6 ,Mdm kamarddku jednu, kterd mé drzela nad vodu,
kdykoliv jsem méla néjaky ohromny propad. “

e Zvypovedi respondentky R7 ,, Samoziejmé maminka je tam jako velka podpora“

e Zvypovedi respondentky R7 | Velkou podporu mdam také v sestre a jejim pritelovi“

e  Zvypovédi respondentky R7 . Jd jsem chytla i vyborny misto, takze i v ty praci mi
vysii vstric.

e Zvypoveédi respondentky R8 ,Mdm velmi dobré rodinné vztahy, s rodici
i sourozenci, jsou mi oporou.

e Zvypovedi respondentky RS ,, Mé kolegyné pomdhaji a vychazeji vstric.

e Zvypovedi respondentky R8 , Mluvila jsem i se Zenami, které maji v prdaci problém,

Ze jsou nemocné, diky bohu jda tohle nezndm. *

Respondentky R2, R3, R7 a R8 uvadéji, ze nachazeji oporu ve sdileni zkuSenosti
se stejné¢ nemocnymi nebo v ramci sdileni v komunité lidi s podobnymi zdravotnimi
problémy. Kontakt se skupinou stejné nemocnych respondentkam poskytuje sounalezitost

a pocit porozuméni.

Respondentka R2 uvadi, ze 1 ji pomohl kontakt se stejné nemocnou znamou, diky
které vidéla a védéla, ze po UspéSném zaléCeni jde zivot dal a da se zvladnout 1 s touto
diagnézou. Sama proto doporucuje hledat kontakt se stejné nemocnymi, idealné témi, kteti
1é¢bu jiz alespon Castecné prodélali, aby nemocni na pocatku 1é¢by vidéli, ze jejich stav ma

nadé&ji na zlepSeni a stabilizaci.

Respondentka R2 ale také upozoriiuje na tskali vztaht se stejné nemocnymi, jejichz
zdravotni stav se nevyviji nejlépe nebo dokonce umiraji. Zduraziiuje proto dulezitost
kontakta i s lidmi zdravymi. Praveé tmrti jedné z nejblizsich kamaradek ze skupiny stejné
nemocnych ji nakonec vedlo krozhodnuti ukoncit vztahy stouto skupinou stejné

postizenych a soustiedit sviij zajem na okruh pratel ze skupiny zdravych.

Respondentka R3 popisuje dilezitost kontaktu se skupinou zdravych lidi, ale také
lidi stejné nemocnych, kde shledava za povzbuzujici a podpurné, ze prestoze ma kazdy rizné
projevy stejného onemocnéni, kazdy se s lupusem a jeho projevy néjakym zpusobem

vyrovnava a snazi se s nim bojovat po svém.

61



Respondentka R8 nachazi pomoc a oporu v klubu Mo#lik, ktery sdruzuje nemocné
s autoimunitnim onemocnénim, kde je sama aktivni a kde také nachazi sounalezitost

a pochopeni v kontaktu se stejné€ postizenymi.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovédi respondentky R2 | Mé treba hodné pomohlo, Ze jsem méla kamaradku,
kterd to méla uz 20 let a védéla jsem, ze taky na tom byla ze zacdtku Spatné a dostala
se 7 toho.”

e Zvypovedi respondentky R2 , ...dFtv teda jsem méla hodné pratel z ty nemocnice,
Jjenze pak mi umiraly kamaradky, takze jsem uplné odstrihla tenhle kontakt. “

e Zvypovédi respondentky R3 , Mdm dvé dobry kamarddky, jedna je z toho zdravyho
ranku, druhd z toho marodnyho.

e  Zvypovédi respondentky R3 ,, Pro mé je duilezitej kontakt s téma normalnima lidma
a pak zase i ta skupina téch lidi stejné marodnejch, ... obé ty skupiny jsou diileZity.

e Zvypovédi respondentky R8 ,, 7o jsou lidi, kterym povim prosté iiplné viechno, jak

¢

v§ichni prozivame to samé. ‘

SUBTEMA 4.2: NEPOCHOPENI

Respondentky R3, R4, R6 a R8 mluvi o nedostatku pochopeni ze strany rodiny
a nejblizsich, ale 1 SirSiho okoli. Toto nepochopeni velmi Casto prameni z nedostatecného
povédomi o tomto onemocnéni. Respondentky popisuji, ze jejich rodiny nepochopily
vaznost jejich zdravotniho stavu, souvisejici potieby a omezeni, které s sebou toto
onemocnéni prinasi.

Respondentky R4 a R6 vykresluji situace, kdy mél nedostatek porozuméni
a podpory ze strany rodiny a blizkého okoli zna¢ny negativni dopad na jejich psychicky stav.
Odstup a potreba odd¢lit se od toxického prostiedi se staly pro tyto respondentky klicovymi
body k zachovani nebo vybudovani psychické pohody. Nedostatek podpory a pochopeni
vedl respondentku R4 k rozhodnuti se od rodict odstéhovat do dostate¢né vzdalenosti jiného
meésta. Osamotnéni se a odlouceni od rodiny vedlo ke zlepSeni psychického stavu
respondentky R4, a i ¢aste¢nému zlepSeni rodinnych vztaht, pfi¢emz ale stav nepochopeni

trva, dle respondentky, i v soucasnosti.

Pro respondentku R6 bylo dilezité, ze se ji diky odstéhovani se od rodi¢a podarilo

vymanit se z jejich vlivu, ktery vnimala jako negativni a svazujici. Respondentka R8 1 pfes
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dobré vztahy v rodin€ popisuje potiebu se od rodiny odpoutat a vymanit se z vlivu rodict
a jejich hyperprotektivismu. Pfestoze rodiCe nechapali smysl jejiho konani a touhu
po osamostatnéni, své odstéhovani se od rodict a své osamotnéni vnima kladné a jeji rodinné

vztahy zistaly i nadale dobré.

Respondentky R3 a R4 se setkaly s nedivérou ohledné samotné zavaznosti
a charakteru jejich zdravotnich obtizi, coz mélo mimo jiné dopad i na jejich vztahy
s ostatnimi lidmi. R4 popisuje, ze v dusledku nepochopeni a nedostatecného povédomi
o onemocnéni prisla o kontakty s vrstevniky a pratele. Vzhledem k nizkému povédomi
o lupusu byla vystavovana nedivére a napiiklad feCem o tom, Ze ji vlastné€ nic neni, kdyz
jeji zdravotni potize nejsou nikterak viditelné nebo jinak uchopitelné. Respondentka R4 také
v dasledku nepochopeni a nedavéry rodi¢t omezila jakoukoli spole¢nou komunikaci o svém
zdravotnim stavu na nejnutnéj§i minimum. Tato situace vedla také k celkové uzavienosti

respondentky R4 pfed navazovanim novych vztaht a kontaktt.

Respondentce R3 byl diagnostikovan systémovy lupus v dobé, kdy zila jeste s rodici
a dokoncovala stiedi Skolu. Potykala se s nepochopenim, nedivérou a zlehCovanim svého
zdravotniho stavu a projevii onemocnéni. Jeji zdravotni potize rodina pricitala psychice
a narocnému obdobi studia. S nepochopenim se respondentka R3 setkavala ovSem
1 po diagnostice lupusu a navratu z tfimeésicniho pobytu v nemocnici a po témeéf roce
intenzivni 1écby. Vyse uvedené mélo vliv nejen na rodinné a diivéjsi vztahy, ale i v kontextu
vztahi novych. Respondentka R3 se stahla do sebe a nyni pro ni neni snadné se oteviit

novym vztahiim a znamostem.

Celkove lze vysledovat, ze nediivéra, nedostatek porozuméni a podpory ze strany
rodiny a okoli ma vyrazny dopad na psychické blaho, socialni interakce a celkovy zdravotni
stav respondentek. Tato zkuSenost mize mit riizné projevy, od pocitu izolace a psychického

vypéti az po potiebu se od rodinného prostredi odd¢lit a hledat pomoc a podporu jinde.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypoveédi respondentky R3 |, A viastné mi nikdo nevéril, Ze se néco déje.
e Zvypoveédi respondentky R3 , Co by pomohlo? Kdyby mi rodina vérila, Ze mi
opravdu néco je. "

e Zvypovedi respondentky R3 | 7o bylo tézky, prosté to okoli to vithec nechdpalo. ‘

e Zvypovedi respondentky R3 ,, 7y novi lidi moc nejsou schopni vstrebat, co mi je.
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e  Zvypovedi respondentky R4 | Asi nejvic bych ocenila na svych rodicich néjaky
pochopent 1navy a potieby néjakyho stereotypu a denntho reZimu, to absolutné
chybi.

e Zvypoveédi respondentky R4 ,V okamzZiku, kdy jd jsem omemocnéla, oni mé
nedokdzali podporit. *

e Zvypovédi respondentky R4 , ...oni dotedka moc podle mé nechdapou zdvaznost
1y situace nebo si to nechtéj pripoustet.

e Zvypovedi respondentky R4 ,, O spoustu prdtel treba ze stiedni Skoly jsem prisia
i tim, Ze prosté nechapali, co mi je.

e Zvypoveédi respondentky R4 ,, Taky jsem slySela, Ze mdam invalidni diichod, ale nic
mi neni.

e Zvypovedi respondentky R4 ,,Je pro mé strasné tézky a dlouho mi trva, nez k sobé
pustim novyho clovéka a nez o téch vécech s nim dokdzu mluvit oteviené.

e Zvypoveédi respondentky R6 , Védomé jsem se vyhybala rodiciim, bylo to pro mé
toxické prostredi.

e Zvypovedi respondentky R8 ,....stdle jsem byla doma sledovand, protoze nejsem

uplné zdrava.

8.2.5 Téma S - Strategie zvladani

Tento tematicky okruh zahrnuje pét subtémat: 1) odpocinek a relaxace, 2) aktivita,

3) odbornéa pomoc, 4) zvife a 5) vira.

SUBTEMA 5.1: AKTIVITA

Aktivita, tedy v obecné roviné snaha ¢i touha respondentd vénovat se n€jaké ¢innosti,
ktera jim pfinasi radost, uspokojenti, ¢i odpoutani od kazdodennich starosti byla nej¢astéjSim
tématem, které se objevovalo u respondentek R1, R2, R3, R4, R7 a R8 v souvislosti
se strategiemi zvladani zivota se systémovym lupusem. Toto subtéma pod sebou sdruzuje

aktivity jako je prace, volnocasové aktivity a dobrovolnicka ¢innost.

Respondentka R1 se zaméstnava idealné praci na zahradé. Respondentka R2 svou
energii a Cas soustfedi pfedev§im na pomoc rodiné a Cas traveny se svymi nejblizSimi.
Pravidelné se vida s dcerami, pomaha s hlidanim vnoucat. Svou pomoci se jim snazi mimo
jiné také vynahradit Cas, ktery v dusledku nemoci a dlouhodobé hospitalizace nebyla doma

a snazi se byt prospésna a uzitecna ostatnim.
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Prestoze byla respondentka R3 dlouho v plném invalidnim dichodu, nyni naléza
smysl a uplatnéni v samostatné praci. Pfinos vidi pfedev§im v pocitu naplnéni, samostatnosti
a sobéstacnosti a kontaktu s lidmi. Jako dalsi aktivitu respondentka R3 uvadi jizdu na kole
a pobyt v piirodé. Ulevu a radost ji piinasi také pé&e o rostliny a kontakt s paidou, pii kterém

relaxuje a citi se byt uvolnéna a sama sebou.

Respondentka R4 také nachazi uspokojeni ve své praci. Pracuje jako socialni
pracovnice a tato prace ji pfinasi realizaci a pocit uplatnéni a uzite€nosti. Ve svém volném
Case se respondentka R4 vénuje také dobrovolnické aktivité, kterd je pro ni smysluplna

a naplrujici. Provadi cannis terapii se svym psem, se kterym objizdi domovy pro seniory.

V praci se realizuje 1 respondentka R5. V minulém roce Uspé$né dokoncila studium
mediciny a nyni pracuje jako 1ékarka na radiologickém oddé€leni. Prace se ji ,, velmi libi*

a v nemochnici je rada. Zdaraziuje ov§em, Ze pouze jako lékar, ne jako pacient.

Respondentka R7 vidi spravnou cestu v tom zistat aktivni, najit si odpovidajici
zajmy a ¢innosti. V pripadé respondentky R7 se jedna o préci na zahradé nebo skladani

puzzle.

I respondentka R8 nasla své naplnéni a uplatnéni v praci a v mentorské cinnosti jako
zdravotni sestra na dialyze. Kromé toho, ze je respondentka R8 aktivni v praci, ktera
ji naplfiuje a bavi, pracuje také jako dobrovolnik v organizaci Motylik, ktera sdruzuje
pacienty s autoimunitnimi onemocnénimi. Vedle pracovnich a dobrovolnickych aktivit
se respondentka vénuje 1 volno¢asovym pohybovym aktivitam jako je napfiklad nordic

walking.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypoveédi respondentky R1 , Nebo se nécim zabavim. Pri prdci, na vSechno
zapomenete. “

e Zvypovedi respondentky R1 , Kdyz je pékné, tak jdu ven, muzu na zahradé néco
délat ...a zapomenu na to, Ze to je.

e Zvypoveédi respondentky R2 , Snazim se pomdhat, abych jim to vSechno
vynahradila, to, co jsem nebyla doma. Vidim, Ze miizu pomoct, tak se jim snazim
pomoct.

e Zvypoveédi respondentky R3 | A fed opravdu pracuju..pro mé je to ohromnej

posun. “
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e Zvypoveédi respondentky R3 , Vidvcky mi pomdhala zelen...stiihdm tam kytky
a hrabu se v hliné.

e Zvypovedi respondentky R4 | Tak jd se realizuju v prdci. Délam prdci, kterou jsem
chtéla délat, délam s lidma, coz je nékdy hodné ndrocny, ale strasné mé to bavi.

e Zvypoveédi respondentky R4 , ..fo je takovy moje nejvétsi dobijeni energie,
to dobrovolnictvi.

e Zvypoveédi respondentky R7 . ...mezustat sedét doma na zadku. Najit si to,
co c¢lovéka bavi a co zviddne.

e Zvypovedi respondentky R8 ,,Pracuju na plny uvazek, i kdyz jsem v invalidnim
diichodu 60 %... kromé toho, Ze déldm na dialyze, tak tam i ucim, protoze mé to
napliuje ... délam to, protoze to mam rdda.

e Zvypoveédi respondentky R8 ,, Chodim pravidelné cvicit. *

SUBTEMA 5.2: ODPOCINEK A RELAXACE

Respondentky R1, R2, R4, R6 a R7 ve svych vypovédich zminuji odpocinek

a relaxaci napfiklad u sledovani filmu nebo Cetby knihy.

Odpocinek a spanek zminuji respondentky R1 aR2 a R7 pro chvile, kdy jim je nejhar
a nelze se vénovat zadné jiné Cinnosti ¢i aktivité. Respondentka R4 mluvi o relaxaci v horké

vang, Cetb€ nebo pobytu v prirodg, ktery je pro ni blahodarny.

Respondentka R6 vyzdvihuje dilezitost odpocinku, naslouchani sama sob€ a prace
se sebou a svymi pocity, jakozto prevence pred dalSim moznym vzplanutim onemocnéni.
Respondentka R6 se snazi vice poslouchat své télo a své potieby a dopravat si védome vice

odpocinku.

Respondentka R7 k relaxaci a zklidnéni vyuziva téz marihuanu, kterou vyuziva

ke psychickému zklidnéni a svalovému uvolnéni.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovedi respondentky R1: ,Kdyvz mi neni dobre, tak si jdu lehnout... ctu nebo

¢

koukam na film.

¢

e Zvypovedi respondentky R1 ,, Kdvz uz mi je opravdu zle, tak si lehnu. ‘
e Zvypovedi respondentky R4 ,, ... to si napustim horkou vanu a piildne z ni prosté

¢

nevylezu nebo zalezu s knizkou do postele. ‘
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e Zvypovédi respondentky R6 ,, Kdyz se objevi néjaké prvni priznaky, odpocivdam vic,
pracuju s tim.
e Zvypovédi respondentky R7 o uzivani marthuany ,.Zaprvy, Ze se psychicky zklidnim

¢

a za druhy mé to pomaha na uvolnéni Slach a svalii. *

SUBTEMA 5.3: ODBORNA POMOC

Dal§im Casto zminovanym tématem je vyuziti psychoterapie a odborné pomoci
psychologa nebo psychiatra. Respondentky R3, R4, RS a R6 hovoii o dilezitosti vyuZiti
odborné pomoci, podpory a zpétné vazby od svych terapeutd. Terapii vyuzivaji
respondentky R3, R4 a RS pravidelné na dlouhodob¢jsi bazi, respondentka R6 vyhledava

pomoc terapeuta pouze prilezitostné.

Pravé pomoc terapeuta a terapie pomohla respondentce R3 v psychicky narocném
obdobi, kdy jiz nebyla schopna si pomoct sama a zacinala trpét vaznymi psychickymi
potizemi a panickymi atakami. Respondentka R4 dochazi na terapii dlouhodobé jiz nékolik

let a na pomoc terapie a své terapeutky neda dopustit.

Takeé respondentka RS jiz del§i dobu dochazi na psychiatrii a nyni se rozhodla zacit
vyuzivat 1 moznost online terapie. Trapi ji deprese a Uzkosti a v soucasné dobé predevsim
psychosomatické obtize, konkrétné psychosomatické zvraceni, které by rada feSila praveé

s pomoci psychoterapie.

Respondentka R6 také vyuziva odbornou pomoc, kterou vyhledava spise

jednorazoveé nebo prilezitostné, dle aktualniho déni a potieby.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypoveédi respondentky R3: , Nejvic mi pomohla psychoterapie, vyhledat
odbornou pomoc. “

e Zvypovedi respondentky R4 ,, ...moje terapeutka, se kterou ty véci uz nékolik let
reSime, ona mi vzdycky dokdze dat rozumnou zpétnou vazbu.

e Zvypoveédi respondentky RS ,....a tfeba vyhledat pomoc i toho psychologa,
psychiatra.

e Zvypoveédi respondentky RS | Zacnu zvracet a nejde prestat a potom zvracim i vic
dni v kuse a nic mi neni. A toto bych chtéla omezit, posilit tu psychiku...

e Zvypovedi respondentky R6 ,, Taky jsem vyhledala terapeutickou pomoc. “
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SUBTEMA 5.4: ZVIRE

Jako svuyj dalsi zachytny bod uvadéji respondentky R2, R3, R4 a R5 domaciho
mazlicka ¢i néjaké zvite.

Respondentky R2 a R4 zmifiuji psy. Respondentka R2 mé chovatelskou stanici
a ve svém rodinném domé chova nékolik pst mensi rasy, ktefi ji poskytuji blizkost a pocit,
ze neni v domée sama. I respondentka R4 na svého psa neda dopustit, je to ,, skvélé stvoreni

a svou vlastni energii dobiji prave spoleCnymi vychazkami v ptirodé.
Respondentka R3 mluvi o své kocce, ktera ji poskytuje pocit blizkosti a pfijeti.

V pfipadé, Ze ji to jeji zdravotni stav dovoli, se respondentka R5 velmi rada vénuje
jizdé na koni. V pocateCni fazi onemocnéni nebo z diivodu zlomeniny obratle musela tuto
aktivitu opustit, ale jakmile to bylo mozné, zase se k vzdy vratila. Sviij volny Cas nejradéji

travi prave s kofimi v pfirod€, coz ma blahodarny vliv na jeji zdravotni i psychicky stav.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovédi respondentky R2 ,, ... jsou tady jesté ty psi. Vezmu si je, lehnu si na gauc,
oni mé olizou, lehnou si ke mné ...taky, Ze tady jsem v bardku jinak sama prakticky
celej den...

e Zvypoveédi respondentky R4 ,, Kdvz potFebuju dobit baterky, tak to je vychdzka
jenom s tim psem. “

e  Zvypovedi respondentky R3 ,, Anebo si vezmu kocku a kiucim si.

e Zvypoveédi respondentky RS , Vénovat se tém koruim, abych mohla byt venku
v prirode s konimi. To byla vzdy jedina véc, ktera uméla iplné vypnout moji psychiku,

113

na nic jsem nemyslela a vzdy jsem se znovu zrodila po takovy jizde.

SUBTEMA 5.5: VIRA

Pro respondentku R8 je silnou oporou v zivoté s lupusem a v zivoté vibec vira

v Boha.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Z vypovedi respondentky R8: | Ja jsem vérici, a to mi hodné pomdha...
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8.2.6 Téma 6 - Vlastni cesta a hodnoty

Tento tematicky okruh zahrnuje dvé subtémata: 1) hledani vlastni cesty a hodnot

a 2) nepoddavat se.

SUBTEMA 6.1: HLEDANI VLASTNI CESTY A HODNOT

Vzhledem k velmi specifickym a individualnim projevim a pribéhu systémového
lupusu respondentky R1, R3, R4, R5, R6, R7 a R8 ve svych vypovédich vyzdvihuyji
dulezitost individualniho pfistupu k nemoci a zduraziuji potfebu hledani vlastni cesty, jak
co nejlépe zvladat zivot s timto onemocnénim, a predevsim cesty k sobé. Toto hledani cili

na piijeti sebe sama, svého zivota a zdravotniho stavu takovy, jaky je a uméni mit se rada.

Za uCelem minimalizace negativnich dopadi onemocnéni na svij zivot hovofi
respondentky o potiebé pfijmout svij zdravotni stav a peCovat o sebe. Individualni projevy
nemoci a nutnost individualniho pfistupu ke svému zdravotnimu stavu a nemoci zduraziiuje
respondentka R1. Na otazku, co povazuje nyni za dialezité uvadi respondentka R1, Ze

nejdulezitéjsi je pro ni ted’ rozhodné zdravi, a to nejen zdravi jeji, ale i zdravi v§ech ostatnich.

Respondentka R3 se zaméfuje predevSim na sebe a své potieby. I ve vypovedi
respondentky R6 nalézame téma napojeni na sebe, naucit se naslouchat sam sobé€ a mit se
rad. Dalsim dalezitym krokem je podle respondentky R6 pievzit zodpoveédnost za svij zivot

a svoje potreby.

O individualnich projevech a pribéhu onemocnéni hovoii i respondentka R7, cestu
také vidi v hledani vlastni cesty a vyhovujiciho individualniho rezimu, na ktery si kazdy
jednotlivec musti pfijit sam. Vyse uvedené potvrzuji ve svych vypovédich i1 respondentky R4
a R8. Nekteré z respondentek (RS a R8) zdlraziuji v tomto kontextu dulezitost hledat radost
v drobnych kazdodennich vécech a prijmout zivot takovy, jaky je, coz muze pomoci
pii adaptaci na nemoc a zlepSeni celkového psychického stavu.

Respondentka R8 vidi cestu v radosti z malickosti a kazdého nového dne a snaze
hledat na v§em pozitivum. Respondentka RS popisuje, ze zpocatku byla ,,velmi depresivni*,

ale pozdé€ji se naucila vnimat a radovat se z kazdého nového dne a malickosti, které

kazdodenni zivot pfinasi.
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Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypoveédi respondentky R1 ,Kazdy md opravdu ten priibéh a ty projevy tak
individudlni...

e Zvypovedi respondentky R1 , 7o fakt si kazdej musi k tomu tu cesticku najit sam. “

e Zvypovedi respondentky R3 | Pro mé je diilezity vénovat se sobé... zastavit se,
premysiet o sobé a zamérit se fakt na sebe.

e Zvypovedi respondentky R4 , ... najit si svoje viastni strategie, véci, ktery dobijeji
energii a prosté si tam hledat tu svoji individualni cestu *

e Zvypovédi respondentky RS ,, Pozdéji jsem zacala vnimat vic i malé véci a byt za né
vdécnd, Ze sviti slunicko, cvrlikaji venku ptdcci nebo Ze je dobré pocasi.

e Zvypovédi respondentky R6 ,, No, mdm se rdda, to je dulezité ... Takovy to napojeni
se na sebe.

e Zvypovédi respondentky R6 ,....Ze by se clovék mél mit rdd a udélat vSechno pro to,
aby se do toho stavu dostal.

e Zvypovédi respondentky R7 , Nastavit si to sam, kazdy to md prece jenom jinak.

e Zvypoveédi respondentky R8 , Aby bral Zivot takovy, jaky je a aby se tésil
z malickosti, aby si uzival kaZdou chvili, kterou md, Ze rdano miiZe otevrit oci

¢

a nadychnout se zhluboka.

Respondentky R1 a R2 vidi smysl v pomoci druhym a snaze byt prospéSna svému
okoli. Respondentka R1 se snazi byt uziteCna a prospé€sna doma a nebyt tak pokud mozno
na nikom a ni¢em zavisla. Respondentka R2 se snazi ,,konat dobro ““ a byt napomocna svému
okoli, Casto 1 na ukor sebe sama a vlastniho pohodli. V tomto konani spatfuje uziteCnost

a smysl svého byti.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e  Zvypoveédi respondentky R1 , Furt se snazim prosté, abych to vSechno zviddla a byla
prospésnd.

e Zvypovedi respondentky R2 ,, Myslim si, Ze se snazim kazdymu pomdhat...

e Zvypoveédi respondentky R2 ,, ..se snaZim kaZdymu pomdhat i za cenu svyho
nepohodli. “

e Zvypovedi respondentky R2 , Snazim se pomdhat a dokdzat, Ze tu nejsem uplné

zbytecneé, Ze to vSechno mélo néjakej smysi.
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SUBTEMA 6.2: NEPODDAVAT SE

Respondentky R1, R2, R3, R6 a R8 vnimaji jako zasadni se nemoci nepoddavat, brat
zivot takovy jaky je a jit dal.

V zacatku onemocnéni prodé€lala respondentka R1 soucasné i lupusovou mrtvici
a musela se znovu ucit chodit, mluvit, ¢ist a psat. Respondentka R1 se dle svych slov
rozhodla nepoddavat se nemoci a osudu a védome se situaci postavit a bojovat. Tuto silnou
vuli zustat v Zivot€ samostatna a aktivni dopliiuje také touhou byt v Zivoté prosp€sna nejen

sobé ale 1 svému okoli.

Respondentka R3 po prekonani pocateCniho Soku ze samotné diagnozy
a souvisejicich okolnosti vnima jako dulezité ,, jit dal “. I respondentka R6 se védomé vnitiné
rozhodla se nemoci nepoddavat a nenechat se nemoci ovliviiovat. Odmaturovala,

vystudovala vysokou §kolu a nyni se svym manzelem vychovava dvé malé déti.

Jako ,,bojovnici“ popisuje sama sebe respondentka RS8. Svij zdravotni stav
respondentka R8 pfijala a nyni uz se snazi v se ném pfili§ ,, zbytecné nepitvat “. Pokud dojde
k jeho zhorsSeni, snazi se véci konkrétné fesit a vSe brat, jak to je. Respondentka R8 je sice
v invalidnim dtchodu, ale pokud ji to jeji zdravotni stav dovoli, pracuje na plny uvazek
a ptipadné leh¢i zdravotni komplikace se snazi nezveliCovat a délat alespori to, co v danou

chvili muze a zvladne.

Stejné tak se i respondentka R2 snazi nemoci nepoddavat, vénovat se predevsSim
rodiné a vnoucatiim a na nemoc a jeji projevy tolik nemyslet, nevénovat jim pfiliSnou energii

¢

a pozornost a ,,nebabrat se v tom.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovedi respondentky R1 ,,Jd nejsem ten typ, ktery by narikal, ted' mé boli tohle,
ted tamto...

e Zvypovedi respondentky R1 ,, Oni resili, Ze to je neménny stav, zZe se s tim neda nic
délat, ale ja jsem nechtéla tak ziistat.

e Zvypovedi respondentky R1 , Nechcete tak bejt, jako clovék zmobilizuje v§echno
v sobé, aby byl asporn troSicku prospésnej.

e Zvypovedi respondentky R2 | Hlavné se tomu nepoddavat, bejt co nejvic aktivni

¢

a nebabrat se v tom.
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e Zvypovedi respondentky R2 . ...ja se snazim ty nalezy uz vitbec nestudovat, neresim
to, beru kazdy den, jak je, snazim se nemyslet na néjaky takovy ty bolistky.

e Zvypovédi respondentky R3 , A pokud je to mozny, tak potom, co se ¢lovék lekne,
Ze mu teda néco je, tak aby opravdu Sel ddl. *

e Zvypovédi respondentky R6“Rikala jsem si, to je hriiza, ale furt jsem to brala
s takovym néjakym odstupem, Ze to nemusi byt miij pribéh. *

e Zvypovedi respondentky R8 | Ano, mam tu diagnozu, ale naucila jsem se s ni Zit
i odpocivat, bojovala jsem takovym zpusobem, Ze mé to nebude omezovat.

e Zvypoveédi respondentky R8 , ..uZ neproZivam ty véci jako jsem to prozivala
v minulosti.

e Zvypovedi respondentky RS ,, Ja se nebudu vymlouvat na to, Ze jsem nemocnd

¢

a zustanu v invalidnim diichodu a starejte se o mé.

8.2.7 Téma 7 - Partnersky a rodinny Zivot

Tento tematicky okruh zahrnuje dvé subtémata: 1) zalozeni rodiny a 2) navazani
partnerského vztahu. Z nasi analyzy vyplynulo, Ze zkuSenost s nemoci a jeji dusledky maji
velky dopad na smySleni o partnerském zivoté a rozhodovani ohledné zalozeni rodiny.
Respondentky, které jsou svobodné a bezdétné (respondentky R4, RS, R7 a R8) vSechny

spolecné sdileji obavy z navazani partnerského vztahu a zalozeni rodiny.

Z vysledku analyzy je ziejmé, ze pro tyto respondentky, které zvazuji rodiCovstvi, je
dilezité zohlednit svij zdravotni stav a moznosti a zaroven nalézt partnera, ktery by byl

ochoten a schopen podpofit je v jejich zdravotnich i rodinnych rozhodnutich.

SUBTEMA 7.1: ZALOZENI RODINY

Zalozeni rodiny je pro respondentky R4, RS, R7 a R8 dilezitym tématem, coz tizce
souvisi nejen s jejich pfipadnym partnerskym zivotem, ale pravé také s jejich zdravotnim
stavem.

Respondentky R4, R7 a RS, které zvazovaly moznost zalozeni rodiny
prostfednictvim adopce nebo uvazovaly o détech bez ohledu na partnersky vztah, vyjadiily

obavy z nedostatku energie a nejistoty ohledné¢ své budoucnosti vzhledem ke svému

zdravotnimu stavu.
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Respondentka R4 oteviené mluvi o svém v€domém rozhodnuti nemit déti s ohledem
na obavy znedostatku energie a Casu, ktery by byl tfeba ditéti vénovat, a ktery by

si zaslouzilo.

K tématu matefstvi se vyjadruje i respondentka R7, ktera je aktualné bez partnera
a vzhledem ke svému ve€ku (34 let) a biologické 1éCbe€, kterou aktualn€ podstupuje,
se zamysli i nad timto tématem. Ve své vypovédi vyjadiuje obavy z toho, zda by pro mi
matefstvi bylo fyzicky zvladnutelné. Vzhledem k t€émto obavam a1 situaci, ze je momentalné
dlouhodobé bez partnera, se védome snazi pfipravovat i na variantu, ze tieba déti nikdy mit

nebude.

Téma déti a zalozeni rodiny je silné i pro respondentku R8. Respondentka
se zamysSlela 1 nad moznosti adopce, ale i tuto variantu se nakonec rozhodla zavrhnout.
Nesnesla by pomysleni, ze adoptované dité€ neni biologicky jeji a pres tento fakt se nedokaze
prenést. Lasku k détem si tak uziva a védomé kompenzuje u déti svych sourozenct, kterym

se snazi byt dobrou tetou.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

113

e Zvypovedi respondentky R4 | Jsem se rozhodla kvuli lupusu nemit déti.

e Zvypoveédi respondentky R7 Ted mdm nasazenou biologickou lécbu, kdy déti
v Zddném pripadé nedoporucujou, je taky otdzka, jestli bych to vitbec fyzicky
zvladla.

e Zvypovedi respondentky R7 ,, Spis se tak jako srovndvam, Ze to nebude treba, aby
mé to pak prosté nerozhodilo vyloZené.
e Zvypovedi respondentky R8 ,,...ale miluju déti. Tak si to tak troSku kompenzuju

u deti sestry a bratra.*

SUBTEMA 7.2: NAVAZANI PARTNERSKEHO VZTAHU

Respondentky R4 a R5 v pruzkumu vyjadfily obavy ohledné navazovani a udrzovani
vztahu s potencialnim zivotnim partnerem. Pfedev§im se obavaji nedostatecného
porozuméni a pochopeni ze strany tohoto partnera. Respondentka R8 prohlasila,

ze na partnery bohuzel dlouhodobé& nema §tésti.
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S ohledem na svij vék (34 let) a zdravotni stav aktualné respondentka R4
prehodnocuje svij pohled na rodinny a partnersky zivot. Snazi se védomé vyrovnat

se situaci, ze je dlouhodobé bez partnera a moznym dopadem na nemoznost zalozeni rodiny.

Respondentka RS popisuje obavy z hledani vhodného zivotniho partnera s ohledem
na potfebu pochopeni situace a zdravotniho stavu, stfidani lepSich a horSich obdobi
a souvisejicich omezeni fyzického 1 psychického charakteru. Tyto obavy mohou vést dle
respondentky RS i kpsychickym potizim a negativnimu vlivu na sebevédomi

a sebehodnoceni.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovédi respondentky R4 | Méni se mi pohled na rodinny Zivot, protoze prece
Jjenom ve 34 jsem bez partnera.

e  Zvypovédi respondentky RS | Zeny s lupusem maji strach, ¢i si najdou néjakého
partnera, ktery to bude chdpat, ktery bude pomdhat v tézsich chvilich a z toho
se prilis deptaji potom, Ze Ci se jim to nékdy podari.

e Zvypoveédi respondentky RS ,, Aby pochopil, Ze mam fakt dobré dny, Ze je stravim
Jako ¢lovek, ale potom jsou i takové dny, anebo i mésice, kdy musim lezet ...

e Zvypovedi respondentky RS ,, Podle mé z toho jsou i psychické problémy.

8.2.8 Téma 8 - Osvéta

Tento tematicky okruh zahrnuje dv€ subtémata: 1) zvySeni povédomi

a informovanosti a 2) popularizace onemocnéni.

Téma osveéty vnasi analyze prostupuje vSemi interview jako velmi vyrazny
a samostatny prvek, ktery vSechny respondentky, bez ohledu na jejich pozadi a osudy,
zminovaly a lezel jim na srdci jak implicitng, tak explicitn€. Toto téma zrcadli jejich silnou
touhu po pochopeni, respektu a vétsi informovanosti, kterd by jim vyrazné¢ pomohla

a ulehcila zivot se systémovym lupusem.

SUBTEMA 8.1: ZVYSENI POVEDOMI A INFORMOVANOSTI

V kontextu zvySeni povédomi a informovanosti respondentky R1, R2, R3, R4, R6

a R8 zminuyji, jak své okoli nejblizsi, tak 1 okoli Sirsi. V nékolika ptipadech (respondentky
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R1,R2,R3 aR6) bylo toto t¢éma zminéno i v souvislosti s 1€kafi a zdravotnickym personalem

a jejich nedostatecné informovanosti o tomto onemocnéni.

Respondentce R1 byl lupus diagnostikovan pied 16 lety, vté dobé bylo
dle respondentky povédomi a informovanost o systémovém lupusu vilbec minimalni. Lupus
neznala ona sama ani jeji obvodni 1ékar, chybéla moznost dopatrat se relevantnich informaci.
V dnesni dobé se dle nazoru respondentky R1 situace jiz zlepsila, a to predevsim diky

socialnim sitim a moznosti sdileni a kontaktu s podobné nemocnymi.

O nedostate¢né informovanosti o lupusu mluvi také respondentka R3. Lupus ji byl
diagnostikovan pred 27 lety a diagnostiku v té dobé hodnoti jako nedostacujici. Prestoze
vnima, ze v dnesni dobé doslo v této oblasti k vyraznému zlepSeni, i tak se domniva,
ze 1 aktualni stav ma stéle jesté velké nedostatky. Pieje si proto predevsim zvySeni povédomi
o této nemoci a zlepSeni diagnostiky. To by, dle respondentky R3, mélo vyrazny ptinos také
k rychlejSimu a efektivnéjsimu zaléceni pocatecni faze, které ma na fyzicky 1 psychicky stav

nemocnych a jejich stabilizaci zdsadni vliv.

I respondentka R7 mluvi o potiebé& vétsi informovanosti a zvySeni povédomi o tomto
onemocnéni. Situaci dava do kontextu s onkologickymi onemocnénimi, ktera jsou verejnosti

dobfe znamé, nikdo je nezpochybriiuje a jsou obecné respektovana a piijimana.

Boj s neznalosti a nepochopenim ze strany svych nejblizsich, kdy celila podezirani
z lenosti a vymlouvani se popisuje respondentka R8. Obdobnou situaci a boj s nevédomosti

a neznalosti tohoto onemocnéni ve svych vypovédich doklada i respondentka R4.

Také respondentka R2 negativn€é hodnoti malou informovanost o tomto
onemocnéni, nejasnost zdroji a informaci. Poukazuje také na méné pozitivni stranku hledani
informaci na internetu, kdy muaze dojit k desinformovanosti, vyhledavani zavadéjicich ¢i

matoucich informaci a zbyteCnym obavam.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovédi respondentky R1 ,,Ale ono taky byl problém takovd ta neinformovanost.

Neméla jste, s kym si treba promluvit, nebo kdo by vam vekl co vds cekd nebo

¢

na tohle si dej pozor, tomuhle se vyhni.
e Zvypoveédi respondentky R1 ,,... manzel o tom nic nevédél, ja jsem o tom nic

¢

nevédéla, ani moje obvodni doktorka to neznala. *
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e Zvypovedi respondentky R1 ,, Ted je fajn treba ta skupina na Facebooku, tam se
clovék dopdtra vseho.

e Zvypoveédi respondentky R2 ,, ...mdlokdo tuhle nemoc znd, nikdo nevi a vsichni
hledaji na internetu a tam jsou hruzy, co vSechno se miize stdt.

e Zvypovedi respondentky R3 ,, ...nebyla diagnostika, prosté ty znalosti doktorsky,
Ze se viibec nepocitalo s tim, ze by nékdo tady mohl byt takhle nemocnej.*

e Zvypovédi respondentky R3 ,, Nikdo o tom nevi, nevi, co od toho miize cekat, jak se
to léCi. Prosté, kdyz reknou lupus, tak se nevi.

e Zvypovédi respondentky R4 |, Je to takovy boj s povédomim o ty nemoci ... narazite
na tu nevédomost, neznalost toho. “

e Zvypovedi respondentky R6 ., Doktori furt chodili a furt strileli riizné diagnozy ...

e Zvypovedi respondentky R7 ,....1y onemocnéni, ktery nemaji tolika pacientu, tak

¢

Jjdou bokem.

¢

e Zvypovedi respondentky RS ,....a moje mdma na mé, Ze se jen vymlouvam... *

SUBTEMA 8.2: POPULARIZACE

Toto subtéma se tyka popularizace onemocnéni znadmymi osobnostmi jakozto

prostfedku ke zvySeni povédomi o systémovém lupusu.

Respondentky R3, R7 a R8 soubé&zné apeluji na popularizaci onemocnéni
prostfednictvim informativnich kampani a znamych osobnosti, které by pomohly zvysit
povédomi o systémovém lupusu u Sirsi vefejnosti a vést k vétSimu pochopeni a respektu
jedincu a potfeb trpicich systémovym lupusem.

Respondentka R7 vyjadiuje své pochopeni, Ze nemocnych s lupusem neni takové

mnozstvi, na strané druhé by tento zptisob zvyseni povédomi prostfednictvim popularizace

napfiiklad zndmou osobnosti uvitala a velice ocenila.

Na tomto misté je tieba také zminit, Ze samy respondentky R3, R7 a R8 jsou na poli

osvéty a verfejné popularizace aktivni.

Respondentka R3 se zasadila o vznik facebookové skupiny Lupus CZ/SK, ktera
sdruzuje nemocné pravé timto onemocnénim a slouzi jako platforma k vyménovani

zkuSenosti a vzajemnému kontaktu nemocnych zasazenych lupusem.

76



O svém vstiicném piistupu ke studentim mediciny béhem doby své hospitalizace
a snaze jit sama prikladem mluvi respondentka R7, ktera se studentim maximaln€ snazila

vyjit vstiic a byt k dispozici, aby se o tomto onemocnéni mohli co nejvice dozveédet.

Respondentka R8 se snazi byt v této oblasti aktivni svou Cinnosti v organizaci
Mouwylik, ktera sdruzuje pacienty s autoimunitnimi onemocnénimi. V ramci své Cinnosti
v této organizaci respondentka R8 spolupracovala na vydani informacéni brozury o lupusu,
kde bylo sepsano 30 osobnich piib&ht jedincu trpicich systémovym lupusem a jejimz cilem
bylo pravé zvySeni povédomi a informovanosti jak pro nemocné samotné, tak pro jejich

nejbliz§i a §irsi laickou a pfipadné 1 odbornou vefejnost.

Priklady vypovédi z realizovanych rozhovoru:

e Zvypovedi respondentky R3 ,, My nemdme nikoho zndamyho, treba jako néjakou
osobnost s touhletou nemoci. Ve svété je to Seal nebo Selena Gomez. U nas by tomu
pomohl nékdo, koho zname, kdyby se priznal. *

e Zvypoveédi respondentky R7 ,,...t7eba jeden z nejzndméjSich lupusdkii, Selena,
clovék s takovymhle dosahem by mohl néco pro to udélat.

e Zvypoveédi respondentky R7 ,Jd jsem sama vychdzela vstiic, leZela jsem
ve Vinohradsky nemocnici, kam dochdzeji studenti z Karlovy univerzity, a protoze
to tam samoziejmé nemaji kazdy den, tak jsem jim vychazela vstiic. Cim vic toho
budou védet, tim lip, dostat to do povédomi vic.

e Zvypovedi respondentky R8 . Hodné toho mama a rodina pochopila az po precteni

této knihy.
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9 ODPOVEDI NA VYZKUMNE OTAZKY

V této Casti prace uvedeme odpoveédi na vyzkumné otazky, které jsme si polozili

v ramci vyzkumné ¢asti nasi prace.

Vyzkumna otazka 1: Jaky viiv ma diagnoza SLE na blizké vitahy a socidlni Zivot

informantu?

Diagnoza lupusu méni dynamiku socialnich vztaht a zivotniho stylu zapojenych
informantt. Dusledky, jako jsou unava, omezujici symptomy a obtize s diagnostikou,
negativné ovliviiyji nejen oslovené pacienty, ale i jejich blizké. Nedostate¢né povédomi
0 nemoci zpusobuje nepochopeni a nedostatek podpory. Respondentky vyzkumu popisuji
narocné obdobi predevsim béhem pocatecniho obdobi hospitalizace a 1éCby, které Casto vede
k izolaci a ztrat€ kontaktu s prateli ¢i skupinou vrstevnikd. Vyrazna tinava vyzaduje peclivé
planovani denniho programu a rezimu a ma omezujici vliv na socialni zivot. Dopady
na blizké vztahy jsou rozmanité, nékteré zapojené respondentky nalézaji podporu v rodiné
a partnerstvi, jiné ve sdileni zkuSenosti s lidmi se stejnym onemocnénim. Neékteré
z oslovenych zen cCeli naopak nedostatku podpory a nepochopeni jak v rodiné a ve svém
nejbliz§im okoli, tak i v okoli Sir§im, coz se negativné€ promita na jejich psychické kondici.
Diagnoéza lupusu také vyrazné ovliviluje partnersky zivot a rozhodovani o roding, kdy
nékteré zapojené ucastnice odmitaji mit déti kvali unave a dal§imi souvisejicimi omezenimi.
Jiné analyzované respondentky maji obavy z navazani blizkych vztahl, predev§im

z nepochopeni a nedostatecné podpory potencialnich partnert.

Vyzkumna otazka 2: Jaky dopad ma diagnoza SLE na psychiku informantii?

Z vysledka analyzy vyplyva, ze diagnéoza SLE ma na psychiku analyzovanych
respondentek vyrazny dopad. Vztek a zmény nalad zapojené ucastnice popisuji jako soucast
osobnosti 1 jako ovlivnéné charakterem nemoci a lécbou. Tato emocionalni nestabilita
a reakce ma zasadni vliv na psychiku a socialni vazby dotazanych zen, pfi¢emz zminované
emocionadlni zmény jsou jimi védomé vnimany a mnoho z dotazovanych informantek

se snazi aktivné pracovat na jejich zlepSeni. Z analyzy také vyplyva, ze oslovené
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respondentky si jsou védomy vyznamu psychického aspektu onemocnéni, a nékteré z nich
v tomto kontextu zdaraziuji potfebu celostniho pfistupu a komunikace ze strany 1ékaia. Vliv
na psychicky stav s sebou nesou i zmény hmotnosti zptisobené vlivem 1écby, coz ma nejen
dusledky fyzické, ale také silny negativni dopad na psychiku dotazovanych respondentek.
Narust vahy vedl u skupiny dotazanych ke staviim tzkosti, nizkému sebevédomi a obavam
ze socialnich reakci okoli. Stejné tak i souvisejici kozni projevy onemocnéni komplikuji
zapojenym ucastnicim bézné aktivity a maji za nasledek ostych za sviij zevné€jsek a obavy

z reakci okoli.

Vyzkumna otazka 3: Jaké copingové strategie informanti vyuZivaji?

Dotazované respondentky popisuji Sirokou Skalu strategii ke zvladani zivota
se systémovym lupusem. Hlavni strategie pro skupinu zapojenych v procesu zvladani
predstavuje aktivni minimalizace myslenek na nemoc, snaha se nemoci védomeé nepoddavat
a prizpusobeni se novym okolnostem. Pro mnohé oslovené respondentky hraje klicovou roli
predevsim prace, ¢i jakakoli aktivita, ktera jim pfinasi nejen pocit uspokojeni a odreagovani
od kazdodennich starosti, ale také socialni interakci a pocit seberealizace a uzite¢nosti. Dalsi
dulezitou strategii dotazanych ucastnic vyzkumu predstavuje obrat k sobé€ a svym potiebam
a dostateCny odpocinek a relaxace. Nekteré z oslovenych zen nachazeji ulevu v klidovych
aktivitach jako je v ¢etba knih nebo sledovani filmi. Vyznamnou roli pfi zvladani emocnich
vyzev spojenych slupusem hraje pro respondentky vyzkumu rovnéz odbornd pomoc,
zejména formou psychoterapie, kterou tyto respondentky vyuzivaji bud na dlouhodobé bazi
nebo i pouze jednorazové v piipadée potieby. Pocit podpory a pohody poskytuji zapojenym
respondentkam také domaci mazlicci, zejména psi a koCky. Jedna respondentka uvadi jako
klicovy prvek v procesu zvladani obtizi spojenych s lupusem viru v Boha. Lze konstatovat,
Ze tyto riznorodé strategie tvoii integrovany pristup, ktery oslovené respondentky uspésné

vyuzivaji k efektivnimu zvladani vyzev spojenych se systémovym lupusem.

Vyzkumna otazka 4: Co informanti povaZuji za duleZite?

Z analyzy vypoveédi zapojenych respondentek vynika dilezitost individualniho
pristupu k systémovému lupusu. Oslovené respondentky zduraziuji nutnost piijmout svij
zivot a zdravotni stav s laskou k sobé a s ohledem na specifické a individualni projevy

onemocnéni. Dotazané ucastnice povazuji za zasadni se nemoci nepoddavat a aktivné hledat
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vlastni cestu a vyhovujici rezim. Zduaraziuji dalezitost hledani radosti v kazdodennich

vécech, pfijimani zivota takového, jaky je a hledani hodnot a smyslu v pomoci druhym.

Vypovédi analyzovanych respondentek rovnéz odhaluji kliCovy vyznam zvysSeni
povédomi a osvéty o systémovém lupusu. VSechny zapojené zeny vyjadiuji touhu
po pochopeni, respektu a vétsi informovanosti o tomto autoimunitnim onemocnéni, a to
nejen pro sebe, ale 1 pro své okoli a ostatni nemocné. Aktivni ucast respondentek vyzkumu
na osvétovych platformach a osobni iniciativa ve skupinach pro sdileni zkuSenosti ukazuje
na snahu téchto zen pfispét k vétsi informovanosti o systémovém lupusu. Zapojené
respondentky také vyzyvaji k popularizaci této problematiky a zvySeni povédomi
prostfednictvim medialnich osobnosti a vefejné znamych osob. VEtsi osvéta a informovanost
o tomto onemocnéni jsou, podle ucCastnic vyzkumu, kliCovymi aspekty v boji

s nepochopenim, které mohou vyrazné zlepsit kvalitu zivota nemocnych s lupusem.
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10 DISKUZE

Vramci naseho vyzkumu jsme zkoumali jedineCnou zivotni zkuSenost osmi
respondentek diagnostikovanych se systémovym lupusem erytematodes. Na zaklade
kvalitativni analyzy dat ziskanych z polostrukturovanych interview jsme provedli
interpretativni fenomenologickou analyzu, v jejimz ramci se nam podafilo identifikovat
nékolik dulezitych témat, ktera byla vSem =zucastnénym respondentkam spolecna.
V nasledujicim textu uvadime nejprve vysledky, kterych bylo vyzkumem dosazeno
ve srovnani s dalSimi odbornymi zdroji a autory. Poté uvedeme limity nasi prace a pouzité

metody a na zavér shrneme budouci moznosti vyuziti vysledka této prace.

10.1. Interpretace vysledki a reflexe jinych vyzkumi

Interpretativni fenomenologicka analyza vysledkd naseho kvalitativniho vyzkumu
nam umoznila hloubgji proniknout do subjektivnich prozitkd celkem osmi Zen postizenych
systémovym lupusem erytematodes a identifikovat kliCcova témata ovlivigjici jejich
psychosocialni pohodu a zpusoby zvladani zivota s timto onemocnénim. Je tfeba uvést,
ze vzhledem k faktu, ze systémovy lupus je pomémé vzacné onemocnéni a nemocnych
s touto diagnozou tak neni mnoho, stejné tak je i omezeny pocet odbornych zdroja a autora,
ktefi se touto tematikou zabyvaji. Vétsina dostupnych studii se navic zabyva systémovym
lupusem predevsim z hlediska somatického a psychologické aspekty tohoto onemocnéni

jsou, pokud vibec, zmifiovany pouze okrajove.

Z vysledki naseho vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze diagnoza systémového lupusu
ma vyznamny vliv na blizké vztahy a socialni Zivot respondentek. Ugastnice vyzkumu
vnimaji signifikantni negativni dopady tohoto onemocnéni na své blizké vztahy a socialni
zivot. Dotazované respondentky popisuji ztratu pratel, pocity uzkosti, napéti, vykotenéni
a izolace. Svarovska & Jancova (2018) povazuji socialni kontakt, porozumeéni a pochopenti
jako jednu ze zakladnich psychosocialnich potieb, které nemocny jedinec jako lidska bytost
potiebuje uspokojit, pficemz jejich neuspokojeni se v chovani nemocného muze projevit
pravé uzkosti, smutkem nebo podrazdénosti a ma nepfiznivy vliv na celkovy prubéh

onemocnéni.
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Naro¢né pocatecni obdobi 1éCby a stavy vyrazné unavy 1 v pozdéjsich fazich
onemocnéni jsou klicovym prvkem, ktery omezuje schopnost respondenti uCastnit
se béznych socialnich aktivit a udrzovat plnohodnotné vztahy. Pocity socialni izolace
v kontextu chronického onemocnéni popisuje Kfivohlavy (2002), nebot prave kvuli
omezujicim pfiznakim onemocnéni postizeni jedinci nejsou vzdy schopni ucastnit

se béznych spolecenskych a rodinnych udalosti.

Z provedené analyzy vyvstala dalezitost vyznamu psychického aspektu onemocnéni
a potiecba komplexniho pfistupu 1ékaft k duSevnimu zdravi pacientd
se systémovym lupusem. Dotazované zeny volaji po pfistupu, ktery by zahrnoval strategie
a metody, které by zohlednovaly nejen fyzické, ale i psychické a socialni aspekty. Vyznam
komplexniho pohledu na lupus a dulezitost psychickych a socialnich dopadi, které nejsou
vzdy plné zachyceny pouze popisem fyziologickych nasledkti onemocnéni ve své studii
vyzdvihuje i Panopalis & Clarke (2006). Soulad s timto pohledem nachdzime i u Bartlové
(2003), ktera uvadi, ze systémovy lupus erytematodes je onemocnéni, které neptsobi pouze
na fyzické zdravi postizenych jedinct, ale ma také zasadni vliv na jejich psychosocialni

pohodu a vyvolava fadu vyznamnych psychosocialnich vyzev.

Na konkrétni dopady diagnoézy lupusu na psychiku respondentek se zaméfil
provedeny vyzkum Liao, Kanga & Li (2022), ktery se soustfedil na prozkoumani vztahu
mezi depresi a Uzkosti a aktivitou onemocnéni SLE. Vypovédi ucastnic této studie rovnéz
reflektuji, ze aktivita lupusu umémeé zvysuje riziko a vyskyt dusevnich poruch, jako je
deprese a uzkost. Ugastnice naseho vyzkumu ve svych vypovédich udavaji, Ze diagnoza

lupusu a jeho chronicky charakter u nich vyvolava emocni napéti, pocity uzkosti a deprese.

Zucastnéné respondentky zmiriuji emocni precitlivélost, tzkost a psychickou
nepohodu jak ze své osobnostni podstaty, tak si uvédomuji jejich pavod plynouci z podstaty
samotného onemocnéni a vlivu 1é¢by. Praveé postizeni nervového sytému a porozuméni jeho
projevim uvadi ve své studii Bhangle et al. (2013) jako kli¢ové pro poskytovani komplexni
péce pacientim se systémovym lupusem. Také dle Murphyho (2014) vétsSina lidi s lupusem
v dasledku tohoto onemocnéni pocituje uzkost (90 %) a depresi (85 %).

Pacienti s lupusem se také Casto potykaji s nejistotou ohledné pribéhu onemocnéni,
jeho 1écby a dopadi na jejich budouci zivot. Toto zjisténi je v souladu s praci Vencovského
(1998), ktery upozortiuje, Ze zmifilovana nejistota a jeji nasledné dusevni dopady mohou vést

az k sebevrazednym pokustm.
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Negativni dopad na psychiku a sebepojeti zucastnénych respondentek nasi studie
maji rovnéz faktory, jako jsou napiiklad zmény hmotnosti zptuisobené 1écbou nebo kozni
projevy onemocnéni. Za nasledek maji snizeni sebev€domi a sebehodnoceni a obavy
ze socialnich reakci. Toto zjisténi koresponduje s tvrzenim Gurkové (2017), kterd
upozoriiuje, ze v disledku psychické nepohody miize u postizeného dojit pravé ke ztraté

pozitivniho sebehodnoceni, zivotni rovnovahy a schopnosti komunikace s okolim.

Déle jsme se v naSem vyzkumu vénovali také tomu, jaké copingové strategie
zuCastnéné respondentky pouzivaji. KliCovou strategii v procesu zvladani je aktivni
minimalizace myslenek na nemoc a pfizplisobeni se novym zivotnim okolnostem. Tento
pristup umoziiuje respondentkam udrzet pozitivni pristup a efektivnéji fungovat
v kazdodennim zivoté. Copingovym strategiim se ve svych pracich vénuji napf. Paulik
(2010) a Lazarus (1966, in Kfivohlavy, 2002). Tyto strategie maji, dle uvedenych autora,
zasadni vyznam pii pfizpisobovani se novym zivotnim podminkam, zvladani nemoci
a lécby. Vétsiné respondentek naseho vyzkumu piinasi pocit uspokojeni a odreagovani
od kazdodennich starosti, ale také socialni interakci a pocit seberealizace a uzite¢nosti, prace
nebo jakakoli aktivita. DalSi vyznamnou strategii je odpocinek a obrat k sobé. V ramci
emocnich vyzev spojenych s lupusem hraje dulezitou roli odborna pomoc, predevsim
formou psychoterapie. Dalsimi faktory pro efektivni zvladani systémového lupusu, které
vyplynuly z vypovédi dotazovanych Zzen, je nalézani radosti v kazdodennich vécech,

pfijimani zivota takového, jaky je, a hledani hodnot a smyslu v pomoci druhym.

Dulezitym tématem, které vyvstalo z nasi analyzy je téma rodiCovstvi. Toto téma
uzce souvisi praveé se zdravotnim stavem a dusledky a omezenimi vyplyvajicimi z diagnozy
zkoumaného onemocnéni zucastnénych respondentek. Obavy spojené se zdravotnim
stavem, nedostatkem energie a nejistotou ohledné budoucnosti v disledku zdravotnich
komplikaci zaznamenaly zejména ty respondentky, které o moznostech rodi¢ovstvi aktualné
uvazuji. Neékteré z dotazovanych zen se z tohoto divodu i védomeé rozhodly nemit déti. Diive
se zenam s aktivnim lupusem doporucovalo preruseni téhotenstvi, v soucasné dobé je jiz
dle Dostala (2001) pfi peclivém sledovani v rukou specialisty usp€$né t€hotenstvi mozné.
V tomto kontextu je ov§em doporucovano planované téhotenstvi po konzultaci s oSetfujicim
revmatologem (Trnavsky & Dostal, 1990). I Pechova & Blahova (2009) doporucuji
téhotenstvi, pokud mozno planovat tak, aby k poceti doslo az dostatecné dlouhou dobu
po vysazeni 1ékt, které by mohly poskodit plod. T€hotenstvi maze také vést ke zhorSeni

ptiznaka lupusu nebo vyvolat jeho nové vzplanuti. Proto je velmi dulezité, aby t€éhotna zena
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s lupusem byla sledovana na specializovanych pracovistich, kde porodnici Gizce spolupracuji

s oSetfujicimi revmatology a vSe pecliveé uvazit.

Dalsim dulezitym aspektem, ktery vyplynul z vypovédi za¢astnénych respondentek,
je zasadni vyznam zvySeni povédomi a osvéty o systémovém lupusu. Pro vSechny
zucastnéné zeny je stézejni pochopeni, respekt a vétsi informovanost o tomto autoimunitnim
onemocnéni nejen pro sebe, ale i pro jejich okoli. Aktivni tiCast respondentek na osvétovych
platforméch a socialnich sitich ukazuje na jejich osobni snahu pfispét k informovanosti
o systémovém lupusu. Respondentky rovnéz vyzyvaji k popularizaci této problematiky
a zvySeni povédomi prostfednictvim medialnich osobnosti a vefejné znamych osob.
Vseobecné nizké povédomi a nedostateCnou informovanost o tomto onemocnéni potvrzuji
1 vysledky vyzkumu provedeného Bin Haikelem & Al Tulaihi (2019), ktery byl zaméten
pravé na prozkoumani informovanosti o systémovém lupusu mezi pacienty primarni

zdravotni péce.

10.2. Limity prace a pouzité metody

Systémovy lupus erytematodes je pomérné vzacné onemocnéni a nemocnych s touto
diagnozou neni mnoho. Stejn¢ tak neni mnoho 1 odbornych a akademickych praci,
zabyvajicich se touto problematikou. Tato skuteCnost byla pfi psani i realizaci

prezentovaného vyzkumu znacné limitujici.

Projevy samotné nemoci jsou velmi variabilni a individualni. Limitem
predkladaného vyzkumu proto je, ze vzhledem k poctu dotazanych zjisténé zavéry neni
mozné zobecriovat na celou problematiku zkoumaného onemocnéni systémovy lupus
erytematodes. Tato analyza si kladla za cil popsat subjektivni pohledy dotdzanych
respondentek na jejich osobni zkuSenost s dopady a vlivem diagnézy systémového lupusu
v psychosocialni oblasti a nikoli dosahnout zavérd, které by byly vzhledem k malému

vyzkumnému souboru jakkoli obecné platné nebo generalizovatelné.

V prabéhu vyzkumné casti byla identifikovana urcita omezeni, ktera by mohla
zpusobit jista zkresleni. Klicové je blize prozkoumat metodu vybéru vyzkumného souboru,

a dale pak sbéru a analyzy dat.

Na vysledky prace mohla mit vliv metoda zamérného vybéru respondentt, kterou
jsme ovSem vyhodnotili jako nejleps§i moznou, a to z toho divodu, Zze respondenti sami

projevili zajem se do vyzkumu dobrovolné zapojit. Ochota zapojit se by mohla znamenat,
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ze jsou respondenti do urcité miry s onemocnénim vyrovnani a neboji se o ném mluvit. Toto
by mohlo prispét k lepsim vysledktim nez pfi pouziti metody nahodného vybéru. Kvalitativni
vyzkum vSak pres vSechny zminéné limity nevyzaduje pfimo reprezentativnost souboru

(Miovsky, 2006).

Pro vyzkum byla pouzita metoda polostrukturovaného rozhovoru. Strukturovany
seznam otazek nam pomohl zabezpecit, ze kazdy respondent pokryl v§echny dulezité body
a nic nebylo vynechano nebo opomenuto. Tento pfistup nam také umoznil flexibilitu
pro piipadné doplnéni otazek. Tato metoda nam tak napomohla ziskat mnoho klicovych
informaci. V nékterych ptipadech ale bylo narocné, aby respondent odpovédeél a byl schopny
uvést informace ke konkrétni otazce, jez mu byla polozena. To se v§ak v negativnim pohledu

projevilo pouze z hlediska naro¢nosti zpracovani, nikoliv na kvalit€ nasbiranych dat.

Jako mozny limit 1ze zminit také omezeny kontakt s respondentkami prostfednictvim
online prostiedi, ve kterém byly rozhovory uskuteCnény, zdivodu kontaktu
s respondentkami napii¢ celou Ceskou republikou. S jednou respondentkou byl navazan
kontakt ze Slovenska. Z tohoto divodu nebylo vzdy mozné uskutecnéni osobniho setkani.
U jedné respondentky probehl s ohledem na jeji prani kontakt pouze prostrednictvim
telefonického hovoru, nemohla byt tedy vyuzita ani metoda pozorovani, kde by bylo mozné
zaznamenat napiiklad vice reakci. Jako na limitujici lze tedy také pohlizet 1 na fakt, ze ne

vSechny rozhovory se zicastnénymi respondentkami probihaly zcela totoznym zptsobem.

Pokud jde o analyzu dat, objevila jsem urCité omezeni na strané¢ vyzkumnika.
Interpretace vysledkt byla v nékterych pripadech obtizna, jelikoz jsem méla tendenci
reagovat na odpoveédi dotazovanych respondentek a nekdy se stavat soucasti rozhovoru
namisto zachovani neutralni pozice. Navzdory témto omezenim vSak dotazy a komentare

nékdy pfinesly zajimavy smeér rozhovoru a pozitivni atmosféru.

10.3. Pozitiva a mozna budouci vyuziti ¢i rozSireni

Tato prace by mohla pfispét k lepSimu porozumeéni vztahu mezi psychosocialnimi
faktory a prab€hem systémového lupusu. To by mohlo vést k lepSimu vyvazeni 1écebnych
strategii, zohledniyjicich nejen fyzické, ale také duSevni a socialni potfeby trpicich timto
onemocnénim. Tim by se zlepSila schopnost poskytovat komplexni péci nemocnym

se systémovym lupusem, ktera by zahrnovala i jejich psychosocialni potieby.

85



Tato prace by také mohla slouzit jako zéklad pro dal§i vyzkum v oblasti
psychosocialnich aspekti autoimunitnich onemocnéni. Mohla by inspirovat dalsi studie
k zaméfeni na specifické oblasti nebo detaily, jez byly nebo naopak nebyly v této praci
pokryty. MiZe se jednat napfiklad o hlubsi a podrobnéjsi prozkoumani a rozpracovani
jednotlivych oblasti a tematickych okruhli, které¢ vzesly znasi analyzy, napf. konkrétni
zaméfeni na copingové strategie, emocni prozivani nebo na partnersky a rodinny zivot
nemocnych se systémovym lupusem. Nabizi se také blizsi rozpracovani nejvice obtézujicich
disledk nemoci a 1écby a jejich dopada na psychiku a socialni Zivot postizenych timto
onemocnénim. Zajimavé by mohlo byt také uchopeni psychosocialnich dopadi diagnozy
a pocate¢niho obdobi 1é¢by lupusu se zamérenim na adolescentni obdobi zivota. Vénovat
se by bylo mozné i pohledu na zivot se systémovym lupusem z existencialniho hlediska

se zahrnutim spirituality, zmény zivotnich hodnot a motivace k zivotu jako takové.

Samotné vysledky této prace maji potencial piispét k rozsifeni povédomi
o systémovém lupusu v populaci, nebot” pravé nedostatecna informovanost a potieba osvéty
bylo jedno z hlavnich zjisténi této prace. Vysledky této prace a jejich pripadné dalsi
rozpracovani tak mohou byt pfinosem pfi zvySovani povédomi o tomto onemocnéni a jeho
specifickych aspektech. Ziskané poznatky by mohly pfispét k lep§imu porozumeéni
a informovanosti lidem, ktefi s touto diagnézou ziji nebo se s ni pravée setkali, a poslouzit

jako zdroj dalSich poznatkd nejen pro n€ samotné, ale i pro jejich blizsi i Sirsi okoli.

Vzhledem k tomu, ze je toto téma velmi komplexni, chtéla bych v ném 1 j& sama
pokracovat v ramci své diplomové prace a u nemocnych se systémovym lupusem detailngji
uchopit a prozkoumat tematiku sebepojeti. Domnivam se, ze psychologickd rovina
v souvislosti s diagnézou systémového lupusu ¢i jiného chronického onemocnéni
predstavuje velké moznosti pro bliz§i zkoumani a meéla by se ji, vzhledem k celkovému
narastu vyskytu chronickych onemocnéni, a predevsim kvuli samotnym pacientiim, vénovat

veEtsi pozornost.

86



11 ZAVER

Tato bakalarska prace se soustfedila na psychosocialni aspekty zvladani
systémového lupusu erytematodes (SLE). Cilem prace bylo popsat subjektivni zivotni
zkuSenosti dotdzanych respondentek s dopady diagnozy systémového lupusu

v psychosocialni oblasti a popsat zptsoby zvladani Zivota s timto onemocnénim.

VytyCenymi oblastmi, na které se tento kvalitativni vyzkum soustiedil bylo
prozkoumani blizkych vztahi a socialniho zivota, dopady systémového lupusu na psychiku
informantt, probadani jejich copingovych strategii a zjisténi, co informanti sami povazuji
za dulezité. Z vysledkt analyzy naseho vyzkumu vyplynulo, ze diagnoza systémového

lupusu méa na vSechny vyse uvedené oblasti zasadni vliv.

Diagnodza systémového lupusu ma vyrazny dopad na blizké vztahy a socialni zivot
zucastnénych respondentek. Zejména pocateCni faze onemocnéni, Casto doprovazena
dlouhodobou hospitalizaci a problematickou diagnostikou, vede u postizenych zen k izolaci
a pocitu vykofenéni. Intenzivni inava omezuje jejich denni aktivity a socialni vztahy.
Nekteré z dotazovanych respondentek nalézaji podporu v roding a partnerstvi, jiné ve sdileni
zkuSenosti se skupinou stejné nemocnych. Diagnodza také ovliviiuje rozhodovani o roding,

kdy nékteré ze zicastnénych zen odmitaji mit kvili onemocnéni déti.

Systémovy lupus ma také zasadni vliv na psychiku analyzovanych informantek.
Z vypovedi bylo mozné identifikovat emocionalni nestabilitu, zejména vztek a zmény nalad,
spojené se zkoumanym onemocnénim a jeho 1écbou. Zmény hmotnosti v dasledku 1écby
u dotazovanych zen také negativné ovliviiuji psychiku, vyvolavaji uzkost, snizené
sebevédomi a obavy z reakci okoli. Kozni projevy nemoci komplikuji bézné aktivity
a zpusobuji obavy ze socialnich reakci a ostych za svij zevnéjSek. Nékteré z respondentek
v tomto kontextu zdUraziuji vyznam a potiebu celostniho pfistupu a komunikace ze strany

lékaru.

Z analyzy vypovédi zuCastnénych respondentek vzesly razné strategie pro zvladani
zivota se systémovym lupusem. Hlavni strategii je aktivni minimalizace myS§lenek na nemoc
a prizpusobeni se novym okolnostem, piedev§im individualnimi rezZimovymi opatienimi.
Prace a aktivity, které pfinaseji uspokojeni a socialni interakci, jsou zde kliCové. Dalsi

dulezitou strategii je 1 zafazeni relaxace a dostateCny odpoCinek. Psychoterapie hraje
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vyznamnou roli pfi zvladani emocnich vyzev. DalSimi zji§ténymi oporami je podpora
domacich mazlicki a vira v Boha. Tyto strategie tvori integrovany pfistup, ktery

respondentky uspéSné vyuzivaji k uspéSnému zvladani zivota s lupusem.

Dulezitost individualniho pfistupu k lupusu, vlidné pfijeti sama sebe a hledani vlastni
cesty k zivotu s touto diagnézou zdaraziuji témer vSechny zacastnéné informantky. Jako
zasadni se v naSi analyze vyjevil vyznam osvéty a vétsi informovanosti o lupusu, ktera
pomahd v boji s nepochopenim a =zlepSuje kvalitu zivota postizenych. Nekteré
ze zulastnénych respondentek samy aktivné pfispivaji ke zvySeni povédomi o lupusu

prostfednictvim osobni ucasti a aktivity na osvétovych platformach a socialnich sitich.

Vysledky této prace nam umoznily hlubsi porozuméni komplexité zivota
se systémovym lupusem z perspektivy trpicich timto vzacnym onemocnénim. Ziskané
poznatky poskytuji uzite¢né informace o zivoté s touto diagnozou a jejimi dusledky zejména
pro jedince s touto nemoci nové diagnostikované a jejich rodinné piislusniky. DalSim
pfinosem této prace je prispéni k obecnému zvyseni povédomi a rozsifeni informovanosti
o tomto onemocnéni, piicemz jeji vysledky mohou take slouzit jako zaklad pro dalsi vyzkum
a rozvoj intervenci a podpurnych programu, které by odpovidaly konkrétnim potfebam

nemocnych postizenych timto vzacnym onemocnénim.
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12 SOUHRN

Predkladana bakalarska prace zkouma psychosocialni aspekty zvladani systémového
lupusu erytematodes. Cilem této prace bylo popsat subjektivni zivotni zkuSenosti
dotazanych respondentek s dopady diagnozy systémového lupusu v psychosocialni oblasti

a popsat zpusoby zvladani zivota s timto onemocnénim.

Prace byla rozdé€lena na Cast teoretickou a €ast vyzkumnou. Cilem teoretické ¢asti
prace bylo zpracovat a popsat relevantni témata na zakladé reSerSe odborné literatury

a vytvorit kontext pro Cast praktickou. Teoreticka Cast prace se sklada celkem ze Ctyt kapitol.

V teoretické Casti se vénujeme vymezeni chronického onemocnéni. To je typické
dlouhodobym prubéhem, kdy se mohou objevovat obdobi remisi a relapsy onemocnéni.
Vétsina chronickych onemocnéni vykazuje multifaktorialni ptvod, pfiCemz chronické
onemocnéni muze kon¢it uzdravou, ¢i smrti. I kdyz ne vS§echna chronicka onemocnéni vedou
ke smrti, néktera chronicka onemocnéni mohou byt zivot ohrozujici a vést ke komplikacim,

které timrti mohou zpusobit (Vokurka & Hugo, 2009).

Déle se vénujeme bliz§imu predstaveni systémového lupusu erytematodes jakozto
systémového autoimunitniho onemocnéni pojiva, které se vyznacuje multiorganovym
postizenim. Nejcast€ji lupus postihuje kizi, obéhovou soustavu, plice nebo ledviny.
V soucasné dobé je stale jesté onemocnénim nevylécitelnym. Jedna se o pomémé vzacné
onemocnéni, v Ceské republice se podet nemocnych odhaduje na 6 000—10 000 (Tegzova,
2017). Lupus nejcastéji postihuje zeny ve fertilnim véku. Pri€iny tohoto onemocnéni jsou
multifaktorialni, a ne zcela jasné. RozliSujeme jeho kozni a systémovou formu. Ve vétsine
piipadi je nutna dlouhodoba lécba, dodrzovani preventivnich a rezimovych opatfeni

a sledovani nemocného v ramci pravidelnych kontrol.

Psychické a socialni dopady systémového lupusu a jeho chronického charakteru
mohou u postizeného vést k dlouhodobému stresu, maji zasadni vliv na socidlni potieby,
vazby a zivotni role nemocného a jeho emocni prozivani. Psychosocialni faktory, jako je
dusevni zdravi, socialni podpora a emocionalni stav, maji hluboky vliv na to, jak jednotlivci
vnimaji, prozivaji a zvladaji nemoci. Nemocnymi byva v tomto kontextu ¢asto zmifiovana

socialni izolace (Kfivohlavy, 2002). Zasadni dopad ma toto chronické onemocnéni také
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na sebepojeti postizeného. Dalsi signifikantni zmény sledujeme v oblasti profese a traveni

volného Casu.

Na zaveér teoretické Casti vymezujeme pojem nemoc. Nemoc muze byt kratkodoba,
dlouhodobé nebo chronicka. Nemoc a prozivani nemoci a procesu umirani shrnuje obecné
znamy model Elisabeth Kiibler-Rossové (1969, in Kiivohlavy, 2002), krizi v duasledku
zjisténi zivot ohrozujici nemoci se vénuje model Vereny Kastové (2000). Soucasti vyrovnani
se s nemoci je také zaujeti urcitého postoje. Celkem 11 postoji k nemoci popisuje Kopecka
(2015). Ve snaze o adaptaci na subjektivné nepfijemné skuteCnosti jsou lidmi v zatézi
na nevédomé urovni uplatiovany obranné mechanismy, na arovni védomé pak copingové
strategie, jejichZ cilem je snizeni negativnich disledku stresu (Lazarus, 1994, in Paulik,

2010).

V empirické casti byl proveden kvalitativni vyzkum, jehoz cilem bylo zachytit
subjektivni pohledy dotazanych respondentek na jejich osobni zkusenost s dopady a vlivem
diagnozy systémového lupusu v psychosocialni oblasti a popsat zpisoby zvladani zivota

s timto onemocnénim.

Z metodologického hlediska bylo k tvorbé dat vyuzito polostrukturované interview.
Z provedeného interview byl pofizen zvukovy zdznam. Poté byla uskute€néna doslovna
transkripce ziskanych dat a jejich anonymizace. Takto ziskana data slouzila pro samotnou

analyzu a interpretaci metodou interpretativni fenomenologické analyzy (IPA).

Vybér informantt probéhl zamérnym vybérem, ktery umoziiuje vybrat respondenty,
kteti dobrovolné souhlasi s i€asti na vyzkumu a zaroven spliluji kritéria vyzkumu (Miovsky,
2006). Stanovenymi kritérii byly v nasem vyzkumu potvrzena diagnoza systémového lupusu

erytematodes stara minimalné 1 rok, plnoletost a souhlas s ucasti na vyzkumu.

Vyzkumu se ucastnilo celkem osm respondentek, které spliiovaly vyse uvedena
vstupni kritéria. Jednalo se o Zeny ve vékovém rozmezi 26—60 let u nichz se doba trvani
diagnozy pohybovala mezi 3-27 lety. Respondenti byli osloveni pres socialni sit Facebook
prostfednictvim skupiny Lupus CZ/SK, ktera sdruzuje internetovou komunitu nemocnych
trpici riznymi formami systémového lupusu. Samotné rozhovory s respondentkami
probihaly bud’ osobné nebo online jako videohovor pomoci aplikace Messenger, jeden
rozhovor probéhl pouze telefonicky. Témata se zaméfila na tfi hlavni vyty€ené okruhy,
a to: 1) rodinné vztahy a socialni zivot, 2) sebepojeti a seberealizaci a 3) coping. Osnova

interview je k dispozici v ptilohach této prace.
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Vysledkem analyzy ziskanych dat bylo nalezeni spole¢nych témat pro vSechny
zacastnéné respondentky, ktera byla nasledné dana do souvislosti a vztahd. Jednalo
se celkem o osm témat: 1) poCatecni faze onemocnéni, 2) nejvice obtézujici dusledky nemoci
a 1écby, 3) emocni prozivani, 4) pomoc a podpora, (ne) pochopeni, 5) strategie zvladani,
6) vlastni cesta a hodnoty, 7) partnersky a rodinny zivot a 8) osvéta. S ohledem

na strukturovanost a prehlednost byla tato témata v rozdélena do nékolika dalSich subtémat.

Analyza dopadu diagnozy systémového lupusu na zivot postizenych zen odhaluje
hluboky dopad na socidlni vztahy, zivotni styl a psychiku zapojenych respondentek,
a to zejména v obdobi pocateéni faze onemocnéni, nez dojde ke spravné diagnostice,
vyladéni 1écby a stabilizaci stavu. Dlouhotrvajici a slozitd diagnostika a identifikované
nejvice obtézujici dasledky nemoci a 1é¢by vytvareji vyznamny tlak na dusevni pohodu
a socialni aspekty zivota dotazovanych zen. Pocateni faze onemocnéni, Casto provazena
dlouhodobym pobytem v nemocnici a obtiznou diagnostikou, zplisobuje izolaci a pocit
vykofenéni. Intenzivni unava, ktera je Castym spoleCnikem tohoto onemocnéni, vyrazné
omezuje kazdodenni aktivity a socialni vztahy. Zmény hmotnosti v disledku 1écby a kozni
projevy nemoci maji negativni dopad na psychiku dotazovanych zen, vyvolavaji uzkost,

snizené sebevédomi a obavy z reakci okoli.

Emocionalni nestabilita, zejména vztek a zmény nalad, spojend s nemoci a jeji
1écbou, mé negativni vliv na psychickou kondici dotazovanych zen a jejich socidlni vztahy.
Negativni dopad na duSevni a socialni pohodu ma i nedostatek porozumeéni a podpory jak
v Sirsim, tak ale i bliz§im okoli zucastnénych informantek. Dilezitou roli hraje podpora
v partnerstvi, roding a pratelé. Jako zasadni se ukazalo rovnéz sdileni zkuSenosti a kontakty
se skupinou stejné¢ nemocnych. Nekteré ze zucastnénych informantek se rozhoduji kvili
nemoci dobrovolné vzdat matetstvi, coz pfinasi dals§i rozmér t€zkosti, s nimiz se tyto Zeny

musi potykat.

Dotazované respondentky se vyrovnavaji s t€émito vyzvami riznymi strategiemi.
Jako hlavni strategie pro zvladani zivota se systémovym lupusem se ukéazala aktivni
minimalizace myslenek na nemoc, individualni pfistup k onemocnéni a pfizpusobeni
se novym okolnostem. Identifikované copingové strategie ukazuji, ze analyzované tiCastnice
aktivné pracuji na minimalizaci mySlenek na nemoc a kladou daraz na praci a aktivity
pfinasejici uspokojeni a pocit naplnéni, nezapominaji ale 1 na dostateCny odpocinek
a relaxaci. Pro zvladani emocnich vyzev vyhledavaji odbornou psychologickou pomoc

formou psychoterapie a védomé prace na své psychické kondici.
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Zasadnim zjisténim naseho vyzkumu je naléhava potieba osvéty a zvySeni povédomi
o systémovém lupusu. Vétsi informovanost o této nemoci je dle zacastnénych respondentek
klicova pro zlepSeni podpory a prekonani nepochopeni ve spolecnosti a zlepSeni celkové

kvality zivota jedincu trpicich timto onemocnénim.

Vysledky této prace nabizeji dulezité informace nejen pro jedince s lupusem, ale také
pro jejich rodinné pfislusniky a odborniky v oblasti zdravotni péce. Vyzkumné poznatky
poskytuji hlubsi porozumeéni realit€ zivota se systémovym lupusem a mohou byt cennym
zakladem pro rozsifeni povédomi, poskytovani informaci a podpory jednotliveim s touto

nemoci, stejné jako pro piipadny dalsi vyzkum a vyvoj intervenci a podpuirnych programda.

Vzhledem k malému vyzkumnému souboru si plné uvédomujeme, ze ziskané zavéry

této prace nejsou obecné platné nebo generalizovatelné.
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Priloha ¢. 1: Abstrakt v ¢eském jazyce

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Psychosocialni aspekty zvladani systémového lupusu erytematodes
Autor prace: Mgr. Klara Manova

Vedouci prace: MUDr. PhDr. Miroslav Orel, Ph.D

Pocet stran a znaku: 98 stran, 177 409 znakua

Pocet priloh: 4

Pocet titulu pouzité literatury: 66

Abstrakt (800—1200 zn.): 981

Predmétem prace jsou psychosocialni aspekty zvladani systémového lupusu
erytematodes. Cilem prace bylo popsat subjektivni pohledy dotazanych respondentt
na jejich osobni zkusenost s dopady diagnozy systémového lupusu v psychosocialni oblasti
a popsat zpusoby zvladani Zivota stimto onemocnénim. Prezentovana studie vychazi
z interpretativni  fenomenologické analyzy polostrukturovanych rozhovori s cekem
8 respondentkami ve vékovém rozmezi 26—60 let. Vybér respondentek prob&hl zamérnym
vybérem. Vysledky vyzkumu ukazuji, ze zkoumana diagnoza vyrazné ovliviiuje socialni
vztahy, zivotni styl a psychiku postizenych. Omezujici symptomy onemocnéni, slozita
diagnostika a nedostatek porozuméni a podpory ma kliCovy negativni vliv na duSevni
a socialni zivot nemocnych. Identifikované copingové mechanismy naznacuji, ze aktivni
zvladani nemoci a hledani opory ve vztazich jsou zasadni. Vysledky prace rovnéz zduraziuji

naléhavou potiebu osvéty a zvyseni povédomi o systémovém lupusu.

Klic¢ova slova: systémovy lupus erytematodes, chronické onemocnéni, psychosocialni

aspekty, strategie zvladani, coping
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Priloha ¢. 2: Abstrakt v anglickém jazyce

ABSTRACT OF THESIS

Title: Psychological and social aspects of coping with systemic lupus erythematosus
Author: Mrg. Klara Manova

Supervisor: MUDr. PhDr. Miroslav Orel, Ph.D

Number of pages and characters: 98 pages, 177 409 characters

Number of appendices: 4

Number of references: 66

Abstract (800-1200 characters): 1 136 characters

The subject of the thesis are the psychological and social aspects of coping
with systemic lupus erythematosus. The aim of the thesis is to describe the subjective
perspectives of the surveyed respondents on their personal experience with the impacts
of systemic lupus in the psychological and social domain and to describe the ways of coping
with this disease. This study is based on an interpretative phenomenological analysis
of semi-structured interviews with a total of 8 respondents aged 26—60. The selection
of respondents was intentional. Research results indicate that the examined diagnosis
significantly influences the social relationships, lifestyle, and mental well-being
of the affected individuals. The limiting symptoms of the disease, complicated diagnostics,
and the lack of understanding and support have a negative impact on the mental and social
lives of the patients. Identified coping mechanisms suggest that active disease management
and seeking support in close relationships are crucial. The results of the thesis also

underscore the urgent need for awareness and increased knowledge about systemic lupus.

Key words: systemic lupus erytematodes, chronic disease, psychological and social aspects,

coping
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Priloha ¢. 3: Informovany souhlas s u¢asti na vyzkumu

Nazev prace: ,Psychosocidlni aspekty zvladani systémového lupusu erytematodes™

—realizace v ramci studia Psychologie na FF UPOL
Autor prace: Mgr. Klara Manova
Kontaktni email: klararez@gmail.com

Vedouci prace: MUDr. PhDr. Miroslav Orel, Ph.D.

Ja, nize podepsany/a, prohlasuji, ze jsem byl/a sezndmen/a s podminkami ucasti
na vyzkumu ,Psychosocialni aspekty zvladani systémového lupusu erytematodes™
a ze se jej chci dobrovolné zucastnit. Vyzkumnik mé informoval o podstaté vyzkumu
a seznamil mé s cili, postupy a metodami, které budou pfi vyzkumu pouzity. Pfipadné dotazy

mi byly zodpovézeny.

Beru na vé€domi, ze vSechny ziskané udaje budou anonymné zpracovany a pouzity
pouze pro ucely interpretace vysledki vyzkumu v ramci této nebo navazné kvalifikacni
prace a ze vysledky vyzkumu mohou byt anonymné publikovany a prezentovany

na odbornych akcich.

Rovnéz beru na védomi, ze mohu od spoluprace na vyzkumu kdykoliv odstoupit,

a to i bez udani davodu.

Souhlasim s nahravanim rozhovoru na zaznamové zafizeni, tento zaznam bude

vyuzit pouze k doslovnému prepisu rozhovoru pti zachovani anonymity.

Datum a misto:

Jméno a piijmeni ucastnika: Podpis:

Mgr. Klara Manova, vyzkumnik: Podpis:
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Priloha ¢. 4: Osnova interview

OKRUH 1: RODINNE VZTAHY A SOCIALNI ZIVOT
1.1  Mohl(a) byste mi popsat, jak vnimate vase aktualni rodinné vztahy?
1.2 A kdybyste mi popsal(a) vase vztahy s rodinou pted diagn6zou SLE?
1.3 Jak vypada vas soucasny spoleCensky zivot a socialni vztahy?

1.4 A jaky byl vas spolecCensky zivot pfedtim, nez to prislo?

OKRUH 2: SEBEPOJETI A SEBEREALIZACE

2.1 Kdybyste se mel(a) popsat, jak vnimate sam (sama) sebe, jak byste se

charakterizoval(a)?

Jaké jsou vase nejvétsi klady/co vam opravdu jde?

A co povazujete za své zapory/co se vam az tak nedafi?
2.2 Kdyz si vzpomenete na dobu, nez to pfislo, jaky by tady pfede mnou sed¢l clovek?
2.3 Coje pro vas nyni smysluplné, v Cem se realizujete?

Co povazujete za dulezité, Cemu nebo komu vénujete svijj volny ¢as?

OKRUH 3: COPING
3.1 Kdo Vam nejvice pomaha zvladat zivot s chronickou nemoci a ¢im?
3.2 Ajak si pomahate vy sam (sama)?
Maté néco, co vam pomaha v té€zkych chvilich?
Jaké jsou vase vnitini strategie/zdroje, které vam dodavaji silu?

3.3 Mate pocit, ze byste potfeboval(a) néco, ¢eho se vam nedostava nebo nedostalo?

DOPLNKOVE OTAZKY:
Co byste poradil(a) ¢lovéku ve stejné situaci?

Myslite si, ze jsme zde néco zapomnéli zminit, pfipadné chcete jesté néco dodat?
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