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UVvOD

V této diplomové praci se zabyvam onemocnénim juvenilni idiopatickd artritida (JIA)
a bolesti s nim spojenou, jejich vlivem na dospivajici, ktefi s t€mito obtiZzemi museji zit. JIA
i bolest mohou pfinaset do zivota jedince fadu omezeni a nepfijemnych pocitti. Onemocnéni
JIA ¢asto provazi prave bolesti kloubt ¢i dal$i nepiiznivé projevy. Dohromady mohou tyto
okolnosti ovliviiovat cely Zivot ditéte ¢i dospivajiciho. Téma diplomové prace jsem si zvolila
z dtivodu osobni zkusenosti s timto onemocnénim. Jiz z détstvi vim, jaké to je zaZivat bolest,
ktera ovliviiuje kazdodenni aktivity, ¢i jaky pocit je zazivat nepochopeni druhych, protoze
nemoc neni ,,vidét”. Vim také, jak muze byt dité s jeho bolesti brano nedostate¢né v potaz
dospélymi a 1ékafi. Prave kvili témto zkuSenostem mé od poc¢atku mého studia psychologie
zajimala témata chronického onemocnéni a bolesti u déti. Rozhodla jsem se na tuto oblast

zaméfit i z pohledu vyzkumnika.

Bolest je tézce uchopitelnym pojmem, jelikoz jeji povaha je Cisté subjektivni a nelze
s jistotou hodnotit, zdali popisovana bolest je opravdu tak intenzivni, ¢i nikoliv. Bolest u déti
ovliviiuje ve velké mite i jeji hodnoceni. U dospivajicich tento problém ¢aste¢né odpada,
jelikoz maji dostate¢n¢ vyvinuty kognitivni schopnosti a jsou schopni popsat svoji zkusenost
s bolesti podobn¢ jako dospéli. Z toho divodu se v této praci zabyvam pravé bolesti
u dospivajicich. V tomto vékovém obdobi zac¢inaji nabyvat na dilezitosti strategie zvladani

bolesti, které mize dotycny sam uZzivat.

Utelem mé prace neni zaméfit se pouze na bolest a omezeni vlivem onemocnéni JIA.
V souladu s rozvijejici se dulezitosti pozitivni psychologie se zamé&fuji i na aspekty, které
dospivajicim s jejich znevyhodnénimi pomahaji. Konkrétné se jedna o strategie zvladani
bolesti a resilienci. Tyto dva psychologickeé fenomény jsou navzajem propojeny — adaptivni
strategie napomahaji resilienci a pfitomnost protektivnich faktort resilience muze vest

k rozvinuti adaptivnich strategii zvladani.

Tato prace ma za cil informovat o zkuSenosti dospivajicich s onemocnénim JIA a bolesti
a také popsat tuto zkusenost komplexné — véetné aspektt, které jim s jejich téZkostmi
pomahaji. Pieji si, aby prace napomohla pochopeni, zlepseni komunikace a piipadné zméné

ptistupu odborné i Siroké vefejnosti k dospivajicim s timto onemocnénim.
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1 JUVENILNI IDIOPATICKA ARTRITIDA (JIA)

Juvenilni idiopaticka artritida (JIA), ktera se v prib¢hu vyvoje oznacovala riznymi nazvy
— juvenilni artritida (JA), juvenilni revmatoidni artritida (JRA), juvenilni chronické artritida
(JCA), je chronickym autoimunitnim onemocnénim détského véku. Na zacatku této kapitoly
vysvétluji pojmy chronické a autoimunitni onemocnéni a poté se konkrétnéji vénuji

charakteristice JIA.

1.1 Chronické a autoimunitni onemocnéni

Chronické onemocnéni se muze objevovat nenapadné, plizivé. Pacienti k nému casto
pristupuji jako k akutni nemoci, ktera rychle ptichazi a rychle mizi. Chronické onemocnéni
vSak muZe ¢loveéka provazet po cely jeho dalsi Zivot. Revmatické nemoci détského veku
Casto pokracuji i v dospélosti. Tato onemocnéni mivaji stiidavy pribéh, coz znamena, ze
po né&jakou dobu jsou aktivni s riznymi piiznaky a poté nemoc piejde do remise, kdy se
symptomy velmi mirni nebo vymizi uplné. BohuZel jsou tyto nemoci nevyzpytatelné
a problémy se mohou opét objevit v podstaté kdykoli, tento stav mizeme oznacit jako
»vzplanuti“ nemoci. Chronickd onemocnéni provdzi mnoho fyzickych potizi, v disledku
dlouhého trvani se vSak méni také status ¢lovéka, jeho socialni postaveni a jeho role
ve spoleCnosti, proto s sebou chronickd onemocnéni nesou také problémy socialni

a psychické (Ktivohlavy, 2002).

Autoimunitni choroby jsou onemocnénim imunity, kterd reaguje nepiirozen¢ a poskozuje
vlastni tkdné, organy ¢i jejich funkci. Prvnim typem je autoimunitni onemocnéni
lokalizované ¢i orgdnové specifické, kdy byva postizen pouze jeden nebo omezeny pocet
organi. Druhym typem jsou onemocnéni systémova, organov€é nespecificka, kdy
je postiZzeno vice Gstroji. Revmatickd onemocnéni se fadi mezi systémové autoimunitni
choroby (Havelka, 2004).

1.2 Charakteristika JIA

JIA je autoimunitni onemocnéni, které postihuje cely systém. Je to zaroven nejCastéjsi

chronické systémové onemocnéni u déti (Némcova, & Dolezalova, 2012).

Zékladnim priznakem je artritida, tedy postizeni kloubl. Podle poctu zasazenych kloubt
a klinickych projevti se nemoc déli na 6 typu, o kterych se zmitiuji v samostatné podkapitole.

Mezinarodni liga revmatologickych asociaci (ILAR) definuje JIA jako artritidu ,,nezndmé



etiologie, kterd zacina pred 16. rokem Zivota a pretrvava alespon 6 tydni* (Pavelka,

Vencovsky, & Stépan, 2012, 280).
1.3 Epidemiologie a etiopatogeneze

Jak jiz bylo zminéno vyse, JIA je nejcastéjSim systémovym onemocnénim u déti. Postihuje
pfiblizné 1 dit¢ z 1000 do 18 let ve€ku (Dolezalovd, Némcova, & Hoza, 2014).
Incidence za jeden rok se pohybuje v rozmezi 0,8 — 23/100 000. Divky byvaji postizeny
Cast&ji nez chlapci v poméru od 3:2 do 4:1 (Pavelka et al., 2012). Nemoc se obvykle objevuje

mezi 2. a 4. nebo mezi 9. a 12. rokem (Americka I¢kaiska asociace, 2007).

Etiologie této nemoci, stejné jako mnoha autoimunitnich onemocnéni, je neznama.
V patogenezi je vzhledem k riznym klinickym obraziim kazdého typu JIA predpokladany
vliv genetickych faktoru, nejcastéji se jedna o HLA geny (Pavelka et al., 2012). Studie vsak
ukazala, ze HLA geny maji vliv u pacientti, u kterych se nemoc projevila do 6 let véku.
Nemoc projevena po 6. roce zivota neni s geny HLA asociovana, doposavad vSak neni znam
dostatek predispozi¢nich genetickych faktorti. V patogenezi onemocnéni hraji rozhodujici
roli faktory vnéjsiho prostedi. Ty se navzajem ovliviiuji s genetickymi faktory, mohou byt
jimi zpomalovany nebo urychlovany. Jsou zndmy piipady, kdy 1 pfes vysoké genetické
riziko onemocnéni nevzniklo, jelikoz nebyl pfitomen dostatek rizikovych faktort ve vnéj$im
prostiedi. A naopak, nemoc se muze projevit u lidi, ktefi jsou vystaveni Spatnym vné&j$im

podminkam, ale neni u nich zndmo geneticke riziko (Havelka, & Hoza, 2004).

Vngjsimi vlivy jsou mysleny rizné faktory, kterymi mohou byt infekce, ockovani, léky, UV
zateni, stres popiipadé trauma (Pavelka et al., 2012; Havelka, & Hoza, 2004).

1.4 Klinicky obraz

Nejcastéjsim projevem artritidy je postizeni jednoho nebo vice kloubl. Dochazi k otoktim
meékkych ¢asti a okoli kloubu je bolestivé na pohmat i pfi pohybu. Typicka je ranni ztuhlost.
Déti si stézuji na bolest méné nez dospéli, proto se pfitomnost onemocnéni mize odhalit
pozdéji, kdyz uz se objevuji nasledky artritidy, naptiklad zména délky koncetin, kulhdni

¢i hypotrofie svalt (Pavelka et al., 2012).

1.41 TypyJIA

JIA se déli na 6 riznych forem, nékteré z nich maji dalsi podtypy. Klinicky obraz i vyskyt

se u jednotlivych forem mize velmi lisit.
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Systémova forma

Tato forma tvoii 12 — 14 % vSech artritid. Nejcastéji se objevuje jiz v predSkolnim veku
a divky i chlapce postihuje stejné. Na pocatku se projevuje kazdodenni horeckou, ktera trva
minimélné 2 tydny, mize vSak pretrvavat i rok. Teploty jsou doprovéazeny bolesti kloubil
a svall, nechutenstvim, zimnici, unavou ¢i vyrazkou. Artritida se objevuje zpravidla
do 3 mésict a muze postihnout jakykoli kloub. Dal§imi projevy jsou prchava vyrazka,
zvétSené uzliny, jatra ¢i slezina, pleuritida, perikarditida, leukocytdza a anemie. (Pavelka et
al., 2010; Havelka, & Hoza, 2004; Pavelka et al., 2012). Vazng&jsi projevy u vétSiny pacientl
mizi, artritida maze pietrvavat. Polovina vSech ptipadi prejde do remise a druh& polovina
pteroste do polyartritidy. Muze se objevit jen jedna ataka nemoci, nebo se mohou obdobi
aktivity onemocnéni a remise stéidat. U vice jak 25 % pacientti dochazi v disledku chronicity
onemocnéni K destruktivnim zménam kloubt, které vedou k pohybovym postizenim
(Havelka, & Hoza, 2004). V dusledku dlouhodobé 1é¢by kortikoidy se muze objevit Sedy

zakal ¢i maly vzrist (Némcovd, & Dolezalova, 2012).
Oligoartikularni forma

Jedna se o nejéastéjii druh artritidy, objevuje se az v 60 % ptipadt. Cast&jsi vyskyt je
u divek, obvykle se projevuje do 5. roku ditéte. Tato forma se d€li na dva subtypy,
oligoartritida perzistetni se projevuje postizenim 1 — 4 kloubti v prvnich 6 mésicich nemaoci.
Pokud se po 6 mé&sicich artritida rozsifi na dalsi klouby, mluvime o oligoartritid€ rozsifené.
Nejcastéji postizenymi byvaji klouby dolnich koncetin, mnohdy pouze kolenni kloub
(Pavelkaetal., 2012). Tato forma je spojena s vyskytem o¢niho onemocnéni (uveitidy), které
se muze objevit pfed vypuknutim revmatu, v prubéhu nebo i v dob¢ remise. Toto
onemocnéni je zavazné a v 10 % piipadi muze vést k uplné slepoté. Nezbytné jsou proto

pravidelné kontroly u o¢niho Iékaie (Havelka, & Hoza, 2004; Pavelka et al., 2012).

Vylucujicim faktorem pro diagnostiku této formy artritidy je nalez revmatoidniho faktoru

(RF) a rodinny vyskyt psoriazy (kozniho onemocnéni) (Havelka, & Hoza, 2004).
Polyartikularni forma

Tato forma se déli na polyartritidu séronegativni a séropozitivni. Séronegativni typ (neboli
RF negativni) se objevuje ve 20 — 30 % ptipadi a postihuje piedev§im divky jiz
v predskolnim véku, pritbéh tohoto typu je vSak pomérné ptiznivy. Artritida se objevuje

Vv prvnich 6 mésicich na 5 a vice kloubech. Diky brzkemu projevu nemoci se mohou objevit
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poruchy rustu a zmény kréni patete, pii dlouhodobé aktivité pak i kloubni deformity.

Pfiznivé je, Ze vice nez polovina pacientu je v dospé&losti v remisi (Pavelka et al., 2012).

Séropozitivni forma (RF pozitivni) je naopak méné Casta, avSak se zavaznym prab&hem.
Vyskytuje se u dospivajicich divek, byva trvale aktivni a vede k téZkym kloubnim
destrukcim. Postizeni se mlze tykat kolen, hlezen, lokt, kréni patefe i drobnych kloubt,
objevit se ale mohou i mimokloubni projevy (napf. revmatoidni uzliky) a o¢ni zanéty.
Aktivni nemoc pietrvava do dospélosti. Vyjimeéné se u této formy pfistupuje
i k ortopedickym zakrokim véetné totalnich nahrad kloubt (Pavelka et al., 2012; Olejarova,
& Korandova, 2011; Pavelka et al., 2010).

Enetezopaticka forma

Tato forma se vyskytuje pfevazné u chlapcii starSich 6 let. Projevuje se postizenim velkych
kloubt, bolavou pateti, bolestivymi onemocnénimi Slach (entezopatie) ¢i o¢nimi zanéty.
U této formy je pozitivni gen HLA-B27. Postizeny byvaji predev§im klouby dolnich
koncetin a objevuji se entezopatie v oblasti paty a chodidla. Zavazné&jsi jsou postizeni
kyc¢elniho kloubu, které mohou vést k potiebé kloubni nahrady (Némcova, & Dolezalova,

2012; Pavelka et al., 2012).
Psoriaticka forma

Jedna se o typ artritidy, ktera se vyskytuje spole¢né s psoriazou (lupéenkou) nebo pii vyskytu
tohoto onemocnéni vV rodin€. Projevovat se mlze entezopatiemi, otoky prsti, postiZzenim
patete ¢i o¢i. V diagnostice ji pak vylucuje vyskyt RF (Pavelka et al., 2012; Havelka,
& Hoza, 2004).

Nediferencovana forma

Do této kategorie spadaji vSechny artritidy, které vzniknou pied 16. rokem, ale nespliiuji
kritéria ptedchozich forem nebo splituji kritéria 2 a vice forem zaroven, tudiz je nelze jasné

prifadit k jedné konkrétni formé¢ (Némcova, & Dolezalova, 2012; Pavelka et al., 2012).

1.5 Diagnostika

V roce 1994 vznikla pod zastitou Mezindrodni ligy revmatologickych asociaci (ILAR)
kritéria pro diagnostiku JIA. V soucasnosti je vyuzivana druhd revize (Némcova,
& Dolezalova, 2012).
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Diferencialni diagnostikou je tfeba vyloucit jin€ pficiny artritidy, kterymi mohou byt odlisna
systémova a autoimunitni onemocnéni, infekce, malignity a pourazové stavy (Pavelka et al.,
2012).

Prokazani artritidy alesponn v 1 kloubu po dobu minimalné¢ 6 tydni je zakladnim
predpokladem k diagnostice JIA (Dolezalova et al., 2014). Déle pak diagnostika vychazi
predevsim z klinickych projevu. Jeji podstatnou slozkou jsou laboratorni testy, z nich se
vyuzivaji imunologicka vySetieni, a to ke stanoveni hodnot revmatoidniho faktoru, genu
HLA-B27, antinukledrnich protildtek ANA, anticitrulinovych protilatek CCP, protilatek
proti cytoplasmé neutrofili ANCA a dalSich. Aktivita onemocnéni se hodnoti vySetienim
CRP a sedimentaci erytrocytu. Zakladnim zobrazovacim vySetfenim je rentgen, dale

se vyuziva ultrazvukového vysetfeni ¢i magnetické rezonance (Pavelka et al., 2012).

U pacientt s nové diagnostikovanou JIA je nezbytnd podrobna anamnéza bolesti, otoki,
snizeni funkénosti kloubu a celkovych omezeni v dusledku nemoci. Mapovat by se méla
také situace ve Skole, problémy s psanim ¢i v télesné vychove, vztahy s kamaraddy, mozné
projevy Sikany, ¢i zda dité chodi do $koly rado. Socialni anamnéza by se méla vénovat
I situaci doma, rodi¢tim, sourozenclim a vzajemnym vztahim uvnitt rodiny, komu dité
duvétuje a komu se svéfuje, kdo o néj pecuje. Psychologicka anamnéza by se méla zaméfit

na vyrovnavani se s nemoci z pohledu ditéte i jeho rodi¢t (Sebkova et al., 2014).

1.6 Terapie

Uspé&sna 1é¢ba velmi zavisi na jejim véasném nasazeni a adekvatnosti. Optimalni doba
zahdjeni 1é¢by je do 3 mésict od pocatku piiznakt. BéZnou realitou vak byva, Ze pacienti

jsou vysetieni odbornym lékafem az po uplynuti této doby (Mann, 2015).

Idedlnim vysledkem 1é¢by je dosazeni totalni remise, tedy neaktivniho onemocnéni bez
artritidy i mimokloubnich projevi. Celkové vyléceni vSak mnohdy neni mozné, proto
je l1é¢ba cilena predev§im na zmirnéni zanétlivych projevil, snizeni bolestivosti, zachovani

hybnosti kloubil a zajisténi optimalniho vyvoje a ristu ditéte (Pavelka et al., 2012).

Zminéna bolest je obrovskym tématem u pacientl s JIA, nebot’ pravé ona Casto pretrvava,
i kdyz je nasazena adekvatni medikamentozni 1é¢ba. Propuknuti a pietrvavani bolesti u JIA
muze ovliviiovat fada faktori. Mohou to byt biologickeé vlivy, jako je genetika, anatomické
a s nemoci spojené faktory, dale psychosocialni ¢initelé (zvladani bolesti, socialni a kulturni

kontext, zkusenost s bolesti u rodi¢). Z divodu multifaktorialni povahy bolesti u JIA

13



je nutny také komplexni pfistup k 1écb€, ktery zahrnuje jak farmakoterapii, tak
i nefarmakologické postupy (Stinson, Luca, & Jibb, 2012).

1.6.1 Farmakoterapie

Nesteroidni antirevmatika (NSA)

Pasobi na symptomy onemocnéni, ale nejsou schopny jej dlouhodobé ovlivnit. Maji
s chorobu modifikujicimi léky (DMARD), jejichz efekt nastava po delsi dobé uzivani. Maji
fadu nezadoucich ucinku, objevuji se pfedevsim kozni a gastrointestinalni potize (Pavelka

et al., 2012; Stolfa, 2009).

Glukokortikoidy

nastoupi efekt DMARD. Pii jejich nasazeni v ¢asném stadiu nemoci mohou zpomalit kloubni
destrukci (Stolfa, 2009). V piipadé zavazngjsiho onemocnéni, u systémové formy,
¢i uveitidy nereagujici na lokalni 1écbu, je mozné podavat vysoké davky glukokortikoidii.
Snizovani davek musi probihat pozvolné. Nezaddoucich G€¢inkii mize byt cela fada, objevuje
se mésicovity oblicej, gastrointestindlni potiZe, obezita, strie, snizend obranyschopnost

a osteoporoza (Pavelka et al., 2012).
Léky chorobu modifikujici (DMARD)

Nejuzivanéj§im 1é¢ivem z fady DMARD a zaroven lékem 1. volby u JIA je metotrexat
(MTX). Snizuje aktivitu onemocnéni a zpomaluje poSkozeni kloubd, zacina pusobit za
6 — 12 tydnli. M4 fadu nezadoucich 0¢€inku, nejcastéji se jedna o ganstrointestindlni potize,
Unavu, bolesti hlavy, vypadavani vlast, zavraté, infekce, plicni postizeni. Spolu s MTX

se uziva kyselina listova, ktera snizuje nezadouci Ginky (Svobodova, 2015; Stolfa, 2009).

Pfi intoleranci MTX se uziva sulfasalazin ¢i leflunomid. Sulfasalazin je dal$im 1ékem z fady
DMARD vhodnym u entezopatické artritidy, k jeho nezddoucim projevim se fadi kozni
potize a snizeny pocet bilych krvinek. Leflunomid je novéjsim lékem z fady antimalarik,
které se uzivaji u leh¢ich forem JIA, jeho G¢innost je srovnatelna s MTX. V ptipadé

nedostate¢ného efektu se piistupuje k biologické 1é¢bé (Pavelka et al., 2012).
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Biologicka 1écba

Biologicka 1é¢ba cilen¢ ovliviiuje zanétlivy proces na molekularni urovni. Monoklonalni
latky zasahuji pfimo do pilifG imunitniho zanétlivého procesu. V soucasné dob¢ se uziva
1é¢ba TNF-alfa blokatory, pro JIA jsou dostupna 1é¢iva etanercept (Enbrel) a adalimumab
(Humira). Novéjsim lékem je abatacept (Orencia), ktery je indikovdn v piipadé
nedostateéného efektu TNF-alfa blokujicimi 1éky (Ciferska, Horak, Strojil, Skacelova,
& Smrzova, 2012; Pavelka et al., 2012). Dalsim 1é¢ivem je tocilizumab (RoActemra) (Farsa,

2013). Zminéné 1éky jsou ucinnéjsi v kombinaci s MTX (Olejarov4, & Korandova, 2011).

Pro nasazeni biologické 1é€by musi dité splnit urcita kritéria. Jak jiz bylo zminéno, o 1€cb¢
se za¢ina uvazovat v piipad¢ nedostatecného efektu 1écby MTX ¢i jeho intolerance. Muze
se jednat o JIA jakéhokoli typu s aktivni artritidou na minimalné 5 kloubech. Dité je poté
se souhlasem rodici zafazeno do centrdlniho celorepublikového registru pacientl
s biologickou lé€bou (ATTRA). V pribéhu 1écby se pravidelné vypliuje hodnoceni aktivity
nemoci, sleduji se nezadouci uc¢inky, kontroly probihaji v dobé nasazeni 1écby,

v 1., 3. a 6. mésici a nasledné co ptl roku (Némcova, & Dolezalova, 2012).

1.6.2 Nefarmakologicka lécba

Lécba déti s revmatem vyzaduje multidisciplinarni a holisticky pfistup. Do péce o dité
by mél byt zapojen nejen prakticky 1ékai a revmatolog, ale také fyzioterapeut, psycholog
a dalsi. Déti by nemély byt vy€lenovany z béznych aktivit a nemély by mit pfilisné tlevy
oproti ostatnim détem ¢i svym sourozencum. Pravidelna dochazka do Skoly, jak jen to nemoc

dovoli, je pro vyvoj ditéte a jeho socialni roli velmi dilezita (Kahn, 2012).
Rehabilitace

Pristup fyzioterapeuta k péci o dité je dnes komplexnéjsi, nez kdy byval. Samoziejmosti
je podrobna anamnéza zdravotnich potizi, zivota doma i ve Skole, konickl, predstav
a smefovani do budoucna. Terapie ma za cil integrovat dité do plnohodnotného zivota, mysli
na jeho budouci roli v dospélosti a v zamé&stnani. Vlastni cviceni se zaméfuje na spravnost
pohybu, udrzeni pohybu a zlepSeni jeho rozsahu a funkce. Pro tspésnou terapii je nezbytna
kladna motivace ditéte a to zvlasté v obdobi dospivani. Fyzioterapeut by si m¢l u ditéte
vybudovat divéru, v prostiedi, kde terapie probiha, by se dité mélo citit bezpe¢né. Nevhodné
je Ihani o (ne)bolestivosti zakrokt a cvikt, celkovy pFistup by mél byt vhodnou kombinaci

laskavosti, spravedlivosti a pevné ruky (Vranova et al., 2014).
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Samotna rehabilitace nezaruci zlepSeni pohybové funkce ditéte a schopnost plné fungovat.
Nezbytné je kazdodenni domaci cviceni, které probiha na zékladé pokynt a doporuceni
od fyzioterapeuta. Pro jeho pokracovani i mimo rehabilitaci je podstatna jiz zminovana
motivace ditéte (Havelka, & Hoza, 2004). Pravidelné cviCeni sniZuje bolest, unavu,
postizeni, zlepsuje silu, funk¢énost, rozsah pohybu a celkovou kvalitu zivota (Weis, Luca,

Boheparth, & Stinson, 2014).
Lazné

Pobyt v laznich nabizi nemocnym détem moZnost zazit procedury, které jim nemize
poskytnout bézna ambulantni péce. LéCba zahrnuje fyzikalni terapie (hydroterapie,
elektroterapie, kryoterapie), pohybovou terapii (t€locvik skupinovy i individualni,
ergoterapii, fizenou chiizi), nastaveni dietniho rezimu i psychologickou péc¢i (Kubalkova,

2014).
Psychologicka péce a zvladani bolesti

Revmatické onemocnéni s sebou nese fadu omezeni v kazdodennim Zivoté. Unava, bolest
svalll a kloubit mohou nékteré déti provazet denné. Neustalé fyzické potize pak maji vliv
na psychické prozivani kazdého z nds. Mohou se objevovat pocity, jako jsou deprese, Uzkost,
ztrata motivace ¢i chuti do Zivota, zlost, podrazdénost, rezignace. U chronického
onemocnéni mé psychologicka péce svoje opodstatnéné misto. Psycholog se muize s ditétem
zaméfit na pfijeti nemoci, adaptaci na nemoc, zvladani bolesti, osobni problémy a potize

spojené s omezenim nemoci.

Studie ukazuji, Ze dopliikova a alternativni terapie ma pozitivni vliv na 1é€bu bolesti u détské
1 dospé€lé populace. Mezi tyto sméry se fadi mnoho postupti — relaxace, fizena imaginace,
biofeedback, hypnoza, mindfulness, masaze, akupunktura. NejdoporucovangjSim
a nejefektivnéj$im psychoterapeutickym smérem v 1é¢bé bolesti u déti s JIA je kognitivné-

behavioralni terapie (Vinson, Yeh, Davis, & Logan, 2014).
Ve druhé kapitole se problematikou zvladani bolesti a nefarmakologickymi pfistupy k jeji
1é¢be zabyvam podrobnéji.

1.7 Progndza

Na pocatku onemocnéni lze dle typu JIA prognozu jen odhadnout, nebot’ dosud nebyly

stanoveny spolehlivé prognostické faktory. Nepfiznivy vyvoj a aktivitu onemocnéni
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i v dospélosti podporuji pozitivni revmatoidni faktor, artritida vice drobnych kloubu
V pozdnim détstvi, aktivni zanétlivé onemocnéni bez remisi, revmatické uzliky, postizeni

kyc¢elnich kloubu a systémova forma (Pavelka et al., 2012; Havelka, & Hoza, 2004).

Vice nez polovinu pacientti provazi JIA i v dospélosti. Chronicita onemocnéni s Sebou nese
fadu vaznych potizi. Mtize dochazet k destrukci postizenych kloubt, k omezeni hybnosti,
tvorbé deformit, rozvoji osteopordzy i ristovym zmeénam. Pravidelné kontroly a pokracovani
Vv 1é¢be, véetné biologické terapie je u této skupiny nemocnych nezbytne. Chronicka artritida
v dospélosti vyzaduje rezimova opatieni, rehabilitace, lazetiské pobyty a n€kdy i ortopedické

operace (JaroSova, 2014).

1.8 Dospivani s chronickym onemocnénim

JelikoZz se v této praci zabyvam onemocnénim JIA u dospivajicich, vkladam jednu stru¢nou

podkapitolu o problematice chronického onemocnéni v tomto vékovém obdobi.

Chronické onemocnéni ovliviiuje osobnost a ma na kazdé dité¢ specificky vliv, podle toho,
0 jakou nemoc se jednd, zda je doprovazena bolestmi, ale také tim, jakou ma dité zivotni
historii, jak je vychované, ¢i mirou jeho psychické odolnosti. Jisté vsak je, ze kazdé dité

svVoji nemoc vnima a né¢jakym zptsobem proziva (Matéjcek, 2001).

Obdobi dospivani byva kliCovym pro vytvareni své vlastni identity, dospivajici si buduji
postoj k sobé samym. Jiz od $kolniho véku je pro déti dilezita télesna zdatnost, sobéstacnost,
Onemocnéni omezujici pohybovy vyvoj a naruSujici fyzickou zdatnost vyrazné piispiva
K prozivani stresu, tzkosti, pocitim ménécennosti, coz mize negativné ovlivnit vytvareni
identity (Matgjéek, 2001). Déti, které jsou n&jakym zpusobem pohybové omezeny jiz
ve Skolnim véku, jsou oproti ostatnim détem v nevyhod€. Mohou byt ter¢em posméchu,
odmitnuti skupinou se pro né stava v tomto véku velmi bolestivym, vyvoj jejich zdravého
sebevédomi muze byt podstatné zhorSen (Matéjéek, 2013). Rovnéz sport a pohyb jsou
v dospivani dulezité pii vytvareni obrazu o sobé samém. Hlavnim cilem je porovnavani
svych vykonu s druhymi, snaha byt lepsi nezli ostatni. Dospivajici maji pocit, Zze jsou

neustale hodnoceni a pozorovani (Rican, 2004).

Dalsim dilezitym aspektem v dospivani je stahovani se do sebe, do svého vnitiniho svéta
a odpoutavani se od rodiny. Dospivajici jiz neziji jen ptitomnosti, ale zamétfuji se také

na budoucnost, zajimaji se o to, co s nimi bude, sni. Jejich vnitini svét je barvity a pro né
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velmi dulezity. Rodi¢e pro adolescenty v tomto obdobi nejsou az tak duleziti, naopak
se dokonce mohou chovat, jako by jim byli na obtiz. Dospivajici déti, oznacované také jako
,pubertalni* ¢asto nesouhlasi se v§im, co si jejich rodi¢e mysli a co tikaji, uz ,,z principu®.
Pro n¢ je to vSak dilezity prvek ve vyvoji. Potfebuji se stdhnout do svych myslenek
a fantazie, pfemysli o sob¢ a o dal$ich lidech. Za¢ina pro né byt podstatny intimni vztah
s druhymi, at’ uz s blizkymi kamarady ¢i osobami opa¢ného pohlavi. Pozdéji v adolescenci
se objevuji také otazky sexuality, alkoholu, drog, budouciho povolani a rodiCovstvi.
Autonomie a osamostatiiovani se vSak muze byt vyrazné ztizeno pfitomnosti chronického
onemocnéni. Clovék dlouhodob& nemocny je obecné ve stavu zavislosti na nékom — na své
roding, na lékatich. O to vice se muze zesilit potifeba vyclenéni projevujici se odporem
Kk autorité¢ i nechuti se dal 1é¢it. Vnitini motivace je u dospivajicich klicova pro udrzeni
spoluprace na 16¢bé a rehabilitacich (Mat&jéek, 2001; Fendrychova et al., 2005; Rigan,
& Krejcirova, 2006).

V dospivani za¢ina dochazet ke skute¢nému aktivnimu vyrovnavani se s nemoci. Dospivajici
by jiz mé&l mit vytvofené kompenzacni zajmy a postoje, které bude schopen vyuzit. Pokud
onemocnéni trva uz dlouho, je mozné v tomto véku jiz sledovat uklidiovani se
a vyrovnadvani. Raciondlni motivace, vlastni zdjem na uzdraveni, ustalené konicky,
informovanost a respektovani od rodicii i 1ékait, strategie vyrovnavani se s neptiznivymi
okolnostmi — to jsou aspekty, které hraji dilezitou roli v psychickém vyvoji dospivajiciho

&lovéka s chronickym onemocnénim (Matéjéek, 2001; Ri¢an, & Krejéitova, 2006).
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2 BOLEST A JEJI ZVLADANI

Mezinarodni spolecnost pro vyzkum bolesti vydala roku 1979 definici bolesti: ,, Bolest
Jje nepiijemnd smyslova a emocni zkuSenost, zazitek spojeny s aktudlnim nebo potencialnim
poskozenim tkané, nebo popisovany vyrazy znacicimi takove poskozeni* (Matéjcek, 2001,

61). Dodatkem této definice je, ze bolest je vzdy subjektivni (Kozak, nedat.).

Bolest se sklada ze slozky neurofyziologické, psychologické a socidlni (Janackova, 2008).
Jeji podrobnéjsi pojeti vysvétluje tzv. konceptualni model bolesti, se kterym prtiSel Loeser
(1982, 1990). Popisuje 4 slozky bolesti, které je ticba hodnotit u kazdého bolestivého zazitku
a které na sebe vzajemné piisobi (Kfivohlavy, 2002; Neradilek, Kozak, Rokyta, & Vrba,
2012; Mares, & MareSova, nedat.):

1. nocicepce — pouze somaticka, neurofyziologicka slozka

2. bolest jako senzoricky vjem — ptfidava se uroven psychologicka
3. utrpeni — psychologicko-hodnotova reakce na bolest
4

bolestivé chovani — behavioralni slozka, vnéjsi projevy jedince, ktery proziva bolest.
Mare$ a MareSova (nedat.) ptidavaji patou slozku, kterou je:
5. bolestiva situace — okolnosti a situace, za nichz se bolest odehrava.

Bolest je komplexnim zazitkem. Jeji kvalitu a intenzitu ovliviiuje pfedchozi zkuSenost
s bolesti, jeji o¢ekavani, kognitivni a emocionalni faktory, kontext, ve kterém bolest pfichazi,
vyznam, ktery je ji pifikladan a zpisoby vyrovnavani se s ni (Kolektiv autor, 2006;
Janackova, 2008).

Détskou bolesti se dlouho odbornici nezabyvali. Pfed rokem 1960 pievladalo tvrzeni, ze déti
ji citi méné nez dospéli. Loeser (1990, in Mares, 1997) uvadi divody, pro¢ nebyla doneddvna
vénovana pozornost bolesti u déti. V tehdejsi dobé totiz neexistoval jeji systematicky
vyzkum, coz vedlo k nedostate¢nému vzdélavani 1ékait v této oblasti. LéCeni bolesti u déti
nebyla v praxi vénovana zvlastni pozornost. Disledkem toho, Ze bolest je subjektivnim
zazitkem, bylo obtizné zaznamenat jeji objektivni ukazatele, coz vedlo k podcenovani

pacientova pohledu na ni.
Zde uvadim nékteré z myti o détské bolesti, které popisuje Mares (1997):
- Cim je dit¢ mladsi, tim mén¢ bolest vinima

- dit¢ si bolest nepamatuje
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- chovani ditéte je nejvhodnéjsim indikatorem bolesti

- dité neni schopno podat 0 své bolesti takové informaci, které by se daly v diagnostice
vyuzit

- pro lécbu détské bolesti 1ze vyuzit obecna doporuceni

- dité neni schopno o tlumeni bolesti rozhodovat.

Dit¢ vnima bolest stejné¢ jako dospély, ma vSak omezené zpusoby jejiho vyjadieni,
U nejmladsich déti se mizeme spoléhat pouze na jejich behavioralni projevy, coz muze
znesnadiovat jeji detekci a hodnoceni (Mares, 1997). V nasledujici podkapitole se zabyvam
vnimanim bolesti a reakci na ni podle stupné vyvoje ditéte.

2.1 Vnimani bolesti dle vyvojového stupné ditéte

Jiz novorozenci vnimaji bolest, neuméji vSak na ni reagovat verbalné. Bolest se u nich
projevuje zménami chovani a fyziologickych funkci — napétim téla, zaskuby, staZzenim
oboci, pevné semknutyma o¢ima, intenzivnim placem, otevienymi Usty, hypersenzibilitou,
pritazenim kolen k trupu, snizenou potiebou jist a pit, neschopnosti usnout i spat (Malis,

2006; Plevova, & Slowik, 2010).

U kojenci a batolat se objevuji pro bolest prvni slova, vyjadiuji ji zménou chovani
a fyziologickych funkci jako novorozenci. Pozdé&ji si zadinaji uvédomovat svoji osobu

a Castecna moznost kontroly bolestivé situace je pro né diilezitd (Plevova, & Slowik, 2010).

Piedskolni déti vyjadiuji bolest slovy a Casto véfi, Ze je trestem za jejich chovani. Zvysuje
se potieba kontroly a moznosti rozhodovat. Bolestivé chovani se u nich projevuje
nespolupraci, snahami odstranit bolestivy stimul a vyhnout se bolesti, vyzadovanim emo¢ni
podpory, blizkosti a porozuméni blizké osoby, problémy s usindnim a spankem (Malis,
2006).

Skolni déti za¢inaji logicky uvazovat, chapou souvislost pti¢iny a nasledku, dokazou odlozit
odménu na pozdéji, jsou samostatnéjsi. V tomto vékovém obdobi je diilezity strach o zménu
vzhledu svého t¢la. (Kalousova, Rouskova, Pachmanové, & Styblova, 2008; Plevova,
& Slowik, 2010).

Dospivajici jiz maji dostatetné rozvinuté abstraktni mysleni. Potfebuji zazivat pocit
kontroly a dustojnosti, mohou bolest popirat, je riziko, Ze nebudou dodrzovat 1é¢ebny rezim.
V tomto véku je proto dulezita jejich motivace k 1é¢be. Dospivajici také véri, ze zdravotnici

veédi, kdy 1éky zabiraji a kdy ne, a Ze poznaji, kdy je tfeba podat dalsi medikaci, proto je tedy
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mozné, ze o ni sami nepozadaji. U dospivajicich je vhodné nacvicovat rizné techniky

zvl&dani bolesti (Kalousova et al., 2008; Plevova, & Slowik, 2010).

2.2 Zakladni déleni bolesti
Dle doby trvani je bolest dé€lena na akutni, rekurentni, proceduralni a chronickou.

Akutni bolest vznika poskozenim tkang¢, urazem ¢i nemoci. Provazi ji fyziologické reakce
(zvySeny krevni tlak, zrychlené dychani, rist svalového napéti), dale motoricky neklid, kiik
¢1 snaha o odstranéni zdroje bolesti. Akutni bolest je kratkodobd, trva maximalné dny
az tydny, jeji pfi¢ina je bézné znama. PIni ochrannou funkci, informuje organismus o tom,
Ze néco neni v poradku (Janackova, 2008; Ml¢ak, 2011).

Rekurentni bolest je pfechodem mezi akutni a chronickou bolesti. Méni se v ¢ase, mize
mit riznou dobu trvani, objevuje se a zase ustupuje. VEtsinou jde o bolest, u které nejsou
jasné spoustéci mechanismy, a neni soucasti né¢jakého vazného onemocnéni, spise se jedna

o funk¢ni poruchu (Mares, 1997).

Proceduralni bolest mtize byt zazivana v priabéhu néjakého bolestivého vykonu, 1ékaiského
zakroku (Mares, 1997; Mlcak, 2011).

Charakteristikou chronické bolesti se podrobnéji zabyvam v nésledujici podkapitole
a dal$ich ¢astech mé préce, jelikoz je jejim stéZejnim tématem.
2.3 Charakteristika chronické bolesti

Chronicka bolest se 1isi od akutni tim, ze je dlouhodoba, ztraci funkci varovného signalu
a nejsou pii ni ptitomny silné fyziologické reakce organismu (Mares, 1997; Kolektiv autort,
2006).

Chronicka bolest obvykle trva déle, nez je bézné pro dané poSkozeni tkan¢. U chronické
bolesti ustupuji do pozadi slozky nociceptivni a senzoricka, naopak vétsi vliv maji slozky
afektivni a hodnotici. Bolest se stava nemoci samotnou (Mares, 1997; Vorlicek, & Sev¢ik,
nedat.).

Obecné je chronické bolest definovéana, pokud trva déle nez 6 mésicii (MI¢ak, 2011).

Néasledkem chronickeé bolesti, se mohou u déti objevit negativni psychicke stavy — deprese,

Uzkosti, bezmocnost, agresivita, zvy$ena tnavnost, poruchy spanku. Tato bolest omezuje
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pohybové aktivity, zajmy, socialni kontakty, vede ke zvySeni nejistoty, ztraté motivace,

uzavieni se do sebe a negativnimu o¢ekavani budoucnosti (Mares, 1997; Janackova, 2008).

Psychické aspekty souvisejici s bolesti mohou negativné ovliviiovat jeji aktivitu a intenzitu.
Strach z ni zvysuje reakci ditéte na bolest a také jeji intenzitu (Zabkova, 2009). Kognitivni
presvédéeni o bolesti hraje také roli pii jejim vnimani. Pokud dité nevéfi, Ze je schopné svoji
bolest kontrolovat, vede to ke zvyseni jeji intenzity (Mird, Huguet, & Jensen, 2014). Pocity
uzkosti u déti s chronickou bolesti jsou spojeny s hor$i dusevni pohodou, snizenym
Kum, & Zeltzer, 2007). V disledku chronické bolesti dochazi k omezeni aktivity ditéte, coz

u n¢j muze vést k projeviim deprese (Walters, & Williamson, 1999).

Dlouhodoba bolest muze na druhou stranu pfinaset ditéti vyhody, kterych se nebude chtit
vzdat — vyhnuti se domacim pracim a dochazce do Skoly, zvySenou pééi, vétsimi ohledy,
ochranou, zvy§enou pozornosti, plnéni pfani (Mares, 1997). Dle Adlera muze dité vyuZzit své
bolesti k ziskani moci nad ostatnimi a v piipadé uspéchu to muze vést k tomu, ze nebude

chtit, aby jeho bolest byla tlumena (Dreikurs-Ferguson, 1993, in Mares, nedat.).

Déti mohou také svoji bolest skryvat. Vést je k tomu miiZe strach z 1€kate a oSetfeni, obava
z omezeni aktivity, snaha netrapit rodice, pfedpoklad, ze by mu nemoc rodice vy¢itali, strach

Z nemocnice a odtrzeni od kamaradu a rodic¢a (Nespor, 2004).

Faktory, které zmirfiuji intenzitu bolesti a zlepSuji celkovou kvalitu Zivota u déti

s chronickou bolesti, se zabyvam v podkapitole o zvladani bolesti.

2.4 Méreni a hodnoceni bolesti u déti

Jak jiz bylo zminéno vySe, bolest je vZzdy subjektivnim zazitkem a nelze ji méfit Zadnym
objektivnim fyzikalnim, chemickym ¢i neuropsychologickym testem. NejspolehlivéjSim
zpusobem hodnoceni bolesti je pacientovo vlastni prohlaseni o jeji pfitomnosti a intenzité

diagnostickych udajt, od kterého by se mél odvijet dalsi postup 1ékate (Plevova, & Slowik,
2010).

Zasady pristupu k hodnoceni détské bolesti shrnuli Baker a Wong (1987) do akronymu
QUEST, ktery je do ¢estiny piekladany jako POMAHEJ (Kalousova et al., 2008):

- ptej se ditéte na bolest
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- ohodnot’ bolest podle skaly

- méf zmény fyziologickych funkci a hodnot’ chovani
- aktivni Ucast rodici

- hledej pii¢inu bolesti ¢i zhorSeni

- eliminuj faktory z okoli, které mohou bolest zhorsit

- jednej — proved’ opatieni proti bolesti.

Kiivohlavy (1992) uvadi 5 dimenzi bolesti, které by mély byt hodnoceny a které Mare$
(1997) dopliuje dal§imi dvéma:

topologie bolesti — kde to boli

intenzita bolesti — jak moc to boli

kvalita bolesti — jaka bolest je

casovy prub¢ch bolesti — jak se bolest méni v Case
ovlivnitelnost bolesti — po ¢em bolest ustupuje, po ¢em je veétsi

piic¢ina bolesti — pro¢ to boli

N o a s~ wDd e

strategie zvladani bolesti — co samo dité vyzkouselo, aby byla bolest mensi

Nejcennéjsi metodou hodnoceni bolesti je Klinicky rozhovor s ditétem i rodi¢em, ktery v§ak
Ize pouzit az u starSich déti, jez jiz chodi do Skoly. Pti hodnoceni bolesti si v§imame chovani
ditéte a jeho neverbalnich projevi, k jejimu hodnoceni miZzeme pouzit jednodimenzionalni

nebo multidimenzionalni metody (Plevova, & Slowik, 2010).

Vizualni analogova $§kala (VAS) je nejcastéji uzivanou metodou k hodnoceni intenzity
bolesti, pouzit ji 1ze od 5 let véku. VAS je 10 centimetrova Cara se slovnimi popisy
na koncich — ,,zadna bolest” az ,,nejhor$i mozna bolest®. Dité udéla ¢arku znazornujici
intenzitu jeho bolesti, hodnota se méti v milimetrech (Kolektiv autord, 2006). Modifikaci
této skaly je CAS (Coloured Analogue Scale), kdy je k hodnoceni intenzity vyuZivano

rozSifujici se plochy a stupniovani barev (Plevova, & Slowik, 2010).

Metoda pokerovych Zetonii je urcena pro déti od 4 do 8 let. Ty pak vyjadiuji intenzitu

bolesti zvolenim urcitého poctu Zetonkt (Plevova, & Slowik, 2010).

Oucher — ¢esky ,,bolitomér* vyuziva détské obliceje, které vyjadiuji rizny stupen intenzity
bolesti. Tyto obli¢eje zaCinaji spokojenym a usmévavym vyrazem, méni se ve Smutné

az plactivé vyrazy. Pacient vybere oblicej, ktery nejlépe vystihuje, jak se on sam citi.
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Tuto metodu je mozné vyuzit od 3 let véku ditéte (Kolektiv autorti, 2006; Plevova, & Slowik,

2010).

Mapa bolesti (Pain Chart) vyuziva kreseb détskych postav, do kterych déti zakresluji
mista, kde pocit'uji bolest. Mapa bolesti je vhodna pro déti mladsiho $kolniho véku
i dospivajici (Rybarova, 2008).

Ciselna hodnotici §kala je také velmi vyuZivana v hodnoceni intenzity bolesti u starsich
déti. Pacienta se zeptame, jak by na usecce od 0 do 10 zhodnotil svoji bolest, pokud

0 znamena zadnou bolest a 10 znamena nejhorsi moznou bolest (Kolektiv autort, 2006).

McGillsky dotaznik bolesti (McGill Pain Questionnaire) je multidimenzionalni metodou
hodnoceni bolesti. Dotaznik hodnoti jeji charakter a kvalitu, obsahuje 15 deskriptort bolesti,

které se zamétuji na afektivni 1 senzorickou stranku bolesti. Intenzita se hodnoti na Skale

od 0 do 3 (Zahradnikov4, 2015).

Dotaznik interference bolesti s dennimi aktivitami (DIBDA) mé&fi miru ovlivnéni dennich
aktivit bolesti, hodnoti se na 5 stupnich (Opavsky, 2012, in Zahradnikov4, 2015).

The Bath Adolescent Pain Questionnaire (BAPQ) posuzuje vliv chronické bolesti
na psychosocialni fungovani. Sklada se ze 7 subskal — socidlni fungovani, fyzicke fungovani,

deprese, uzkost, bolesti podminéna uzkost, rodinné fungovani (Eccleston et al., 2005).

Pain Experience Interview zjistuje typ bolesti, jeji kvalitu, intenzitu, trvani a proménlivost

u déti a dospivajicich za pomoci strukturovaného interview (McGrath et al., 2000).

Deniky bolesti jsou vhodné k zaznamenani chronické bolesti. Pacient si zapisuje aktivity
spojené s bolesti, jeji intenzitu v riznych ¢astech dne, omezeni pohyblivosti, spanek, kroky,
které podnikl k omezeni bolesti atd. (Kolektiv autorti, 2006; Vorli¢ek, & Sevéik, nedat.).
V soucasné dobé je vhodné vyuzit k hodnoceni bolesti dostupnost internetu a chytrych
telefond, coz je 1 détem a dospivajicim bliz§i, nez papirova forma.

Pro déti a dospivajici s JIA bylo vytvotfeno nékolik elektronickych nastrojii hodnoceni

bolesti:

e-Ouch je multidimenzionalnim denikem bolesti pro dospivajici s artritidou. Bolest
se hodnoti 3krat denné, denik sbira data o intenzité bolesti, neptijemnosti bolesti, jejim vlivu
na spanek, naladu, chizi, vztahy a radosti ze Zivota, soucasti je také vnimana kontrola nad

bolesti. Zahrnuje i mapu téla, slovni popis, otazky na medikaci, fyzioterapii, psychologickou
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léébu a vnimanou efektivitu téchto strategii. Tento nastroj je prozatim prostfedkem
klinického vyzkumu a neuziva se v bézné klinické praxi (Stinson et al., 2012; Weis, Luca,
Boheparth, & Stinston, 2014).

SUPER-KIDZ (Standardized Universal Pain Evaluation for Pediatric Rheumatology
Providers) je multidimenzionalni néastroj k hodnoceni bolesti pro déti od 8 let. Dité
zaznamenava intenzitu bolesti, misto, kde pusobi, jeji vliv na fyzické a emocionalni
fungovani (Stinson et al., 2012; Weis et al., 2014).

Iconic Pain Assessment Tool (IPAT) je multidimenziondlnim nastrojem pro hodnoceni
bolesti u dospivajicich s JIA. Jedna se o jednoduchy néastroj hodnoceni intenzity bolesti,
ktery uziva mapu téla ke zjisténi mista bolesti. Diky jednoduchosti této metody lze dobie

0 bolesti komunikovat s 1ékafi (Stinson et al., 2012; Weis et al., 2014).

2.5 Lécba bolesti

Jednim z hlavnich cili 1é¢by bolesti u déti je jeji vyloudeni ¢i alespon jeji omezeni
na co nejmensi moznou miru (Matéjéek, 2001). Dalsim cilem byva také zlepSeni funkénich
schopnosti pacienta a rovnéz kvality jeho Zivota (Kolektiv autorti, 2006). Pokud je bolest
chapana jako komplexni jev, nemtze byt 1é¢ba zaméfena jen na jeji biologickou stranku.
Vsechny jeji strAnky jsou provazany a vzajemné se ovliviiuji, nelze na né pohlizet oddélené.
V 1é¢beé bolesti by se mél uplatiiovat biopsychosocialni piistup — tato 1é¢ba zahrnuje
farmakoterapii, ale také psychologické metody, fyzioterapii, rehabilitace a dalsi (Mares,
1997; Janackova, 2008). K 1é¢bé chronické bolesti by mél komplexné ptistupovat tym
odbornikli, sestdvajici z lékatfe, specializované sestry, fyzioterapeuta, ergoterapeuta,

psychologa i socialniho pracovnika (Némec, 2012).

Frelichova (2013) zjistovala, jaké jsou nejCastéji volené metody léCby bolesti u déti
z pohledu rodi¢u a sester. Bylo zjisténo, ze obé skupiny preferuji farmakologické metody
lécby, z nichZ nejcastéji voli neopioidni analgetika. Toto zjiSténi potvrzuje i1 pediatr
a anesteziolog Elliot Krane (2011), ktery tvrdi, Ze v soucasnosti podavame symptomatické
léky, jez pouze maskuji nemoc, ale nelééi ji. Budoucnost vSak vidi pozitivné — a to ve vyvoji
novych 1€ka, které budou zasahovat jadro problému, skodlivé bunky a budou bolest piimo
1é¢it. Ja osobné vidim pozitivni budoucnost i v $irSim zaméfeni se na nefarmakologicke

a psychologické metody ovliviilovani bolesti u déti.
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Nezbytnou slozkou pro rozhodnuti o 1é¢b&é bolesti je jeji anamnéza. Zakladnimi
informacemi, které by mél 1ékaf zjistit, jsou doba trvani bolesti, jeji umisténi a charakter
a intenzita, faktory ovliviiujici bolest, pfedchozi 1é¢ba bolesti, dale chronicka onemocnéni,

alergie a nyné&;jsi farmakoterapie (Zemanova, & Zoubkova, 2012).

V nasledujicich podkapitoldch se zabyvam farmakologickou i nefarmakologickou lé¢bou

bolesti u déti.

2.5.1 Farmakoterapie
Neopioidni analgetika

Maji vliv na kontrolu bolesti, omezuji zanét a snizuji horecku. Do této skupiny patii
léky (NSA), které maji vedle puasobeni proti zanétu také fadu nezadoucich wéinku
(na zazivaci trakt, na funkci ledvin, na krevni obraz) (Kolektiv autorti, 2006; Zemanova,

& Zoubkova, 2012).
Slaba opioidni analgetika

Riziko vzniku zavislosti je u této skupiny minimalni. Piikladem slabych opioidd jsou
Tramadol a Kodein, které se ¢asto kombinuji s neopioidnimi analgetiky (Paracetamolem)
(Zemanova, & Zoubkova, 2012).

Silna opioidni analgetika

Podléhaji zdkonu o omamnych latkach a uZivaji se predevsim k 1é€bé silné akutni bolesti.
Nejznaméj$im Iékem je Morfin. Pii dlouhodobém uzivani existuje vysoké riziko zévislosti

a zvysené tolerance (Zemanova, & Zoubkova, 2012).

D¢éti maji ¢asto velky strach z injekénich jehel, timto zptsobem jsou vSak opioidni analgetika
podavana. Muze se stat, ze pokud déti védi, Ze 1é¢ba zahrnuje vpich jehly, budou svoji bolest
potlacovat a zatajovat. Vhodnym FeSenim je pacientem Fizena analgezie. Specialni pumpou
se podava bazalni davka 1éku a dité muze pii bolesti stisknutim knofliku pumpu aktivovat.
Tato technika je pouZiteln jiz od véku 5 let. Castena kontrola nad 1é¢bou snizuje uzkost

a dodava détem sebediveru (Frelichova, 2013).
Dopliikova 1é¢ba

V 1é¢bé chronické bolesti analgetika obvykle nestaci, je mozné je doplnovat dalSimi 1éky
(Kalousova et al., 2008). Primarnim ucinkem téchto 1ékt neni tlumeni bolesti, av§ak pasobi
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proti ni a kombinuji se s analgetiky. Patfi sem antidepresiva, kortikosteroidy, lokalni
anestetika a dalsi (Zemanova, & Zoubkova, 2012).

2.5.2 Nefarmakologicka lé¢ba

Nefarmakologické piistupy nejen, ze snizuji bolest, ale také zmiriiuji ¢i odstraiuji stres,
zlepsuji naladu, spanek a dodéavaji pacientovi pocit, ze ma nad bolesti kontrolu (Kolektiv

autorti, 20006).
Rehabilitace

Mezi fyzioterapeutické metody patii terapie teplem, chladem a vodou (hydroterapie), dale
elektrickd stimulace, vibra¢ni terapie, cviCeni a imobilizace. Cvieni zmirfiuje bolest,
zlepSuje hybnost, zvysuje flexibilitu, uvolituje ztuhlost a zlepSuje naladu. Pohyb také dodava

pacientovi pocit, Ze ma bolest pod kontrolou (Kolektiv autort, 2006).
Relaxace

Relaxacni techniky pomadhaji détem ziskat télesné uvolnéni, které vede ke snizeni
diskomfortu, stresu a uzkosti spojené s prozitkem bolesti. Ueni a uZivani relaxacnich
strategii muze pomoci détem ziskat pocit ovladani bolesti, coz také vede ke snizeni miry
jejich stresu a uzkosti. Déti se mohou ucit technikdm brani¢niho dychéni, progresivni
svalové relaxace, popiipadé imaginace — jako strategiim k dosazeni rychlého stavu relaxace
(Landry et al., 2015).

Biofeedback

Tato metoda vyuziva elektronického monitorovani riznych télesnych funkei, které pacienta
uci védome kontrole a ovliviiovani téchto funkci za pomoci jeho myslenek, dychéni, polohy
téla. Uspéchy v ovliviiovani pacientovych télesnych funkci vedou ke zvyseni pocitu kontroly
nad vlastni bolesti (Kolektiv autorti, 2006). Tato metoda vSak vyzaduje specialni pfistroje

vvvvvvvvvv

techniky, které jsou v 1é¢bé bolesti také u¢inné (Frelichova, 2013).
Meditace

Meditace ¢i1 mindfulness funguji na principu zamétfeni se na pfitomny okamzik. Dité
se soustfedi na svlij vlastni dech nebo také na urcité ¢asti svého téla, které se snazi
prodychavat. Tyto metody vedou ke zklidnéni, uvolnéni, odvedeni pozornosti od bolesti

1jejimu sniZeni.
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Hypnoza

Hypndza a sugesce jsou metody, které byvaji u déti velmi ucinné. Odborné vyskoleny
terapeut umi dité zavést do svéta piijemnych piedstav a fantazii, které mu mohou pomoci

k zahnani bolesti (Prochéazkovd, 2016).
KBT

Kognitivné-behavioralni terapie se zaméfuje na trénink schopnosti zvladat bolest
a je dobrym nastrojem pro déti s chronickou bolesti. Techniky KBT poméahaji snizovat stres,

Uzkost spojenou s bolesti a intenzitu bolesti (Cunningham et al., 2016).

PresvédcCeni o bolesti jsou diilezitou slozkou prozivani bolesti. Dle KBT tato presvédceni
ovliviiuji schopnosti zvladani bolesti, coz déale ovliviiuje jeji intenzitu a zavaznost, Stres
a fyzické fungovani. KBT ma za cil modifikovat maladaptivni pfesvédceni o bolesti a zvysit
adaptivni chovani, které¢ vede ke zlepSeni zavaznosti bolesti, nalady i celkového fungovani

(Stone, Walker, Laird, Shirkey, & Smith, 2016).
DalSi dopliikové terapie

Tento vycet nefarmakologickych ptistupli k 1é€bé neni samoziejmé uplny. Existuje fada
dalsich alternativnich a psychoterapeutickych metod, které¢ 1ze v 16¢bé bolesti uplatnit. Patii
mezi né joga, akupunktura, aromaterapie, muzikoterapie, masaze, terapie dotykem, terapie

smichem, herni terapie a dalsi.

2.6 Zvladani bolesti

v

Vsechny déti, které Ziji s bolesti, zazivaji ur¢ité mnozstvi stresu. Nékteré déti vSak vykazuji
méné bolesti a funkéniho postiZzeni nez jiné. To mlZe byt dano vlivem riznych stylt zvladani

bolesti (Kavanagh, 1997).

Pii zvladani bolesti se uplatiuji strategie zvladani (copingové strategie), které jedinec
obecné voli pfi zvladani zatéze. Lazarus a Folkmanova (1984) definuji zvladani zatéze jako
., kognitivni a behavioradlni usili, které jedinec vynaklada za zvladnuti, tolerovani
¢i redukovani pozadavkii, jez zatézuji ¢i dokonce prevysuji jeho psychické zdroje (Mares,

1997, 285).
Mares (1997) vymezuje nékolik faktord, které zvladani bolesti ovliviiuji:

- bolest samotna, jeji intenzita, trvani, frekvence
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- mira volnosti, kterd je ditéti v ovliviiovani bolesti ponechdna

- rodina, ktera slouzi jako model a v niz se dité¢ uéi rizné zpisoby chovani a reakce
na bolest

- Kognitivni vyvoj ditéte

- dosavadni zkuSenost s bolesti

- vnimana sebetcinnost (self-efficacy) neboli pocit, ze dokazu vlastnimi silami bolest

ovlivnit.

Mladsi déti voli jednodussi strategie zvladani, které maji kratkodoby ucinek a nevyzaduji

vvvvvv

které maji efekt dlouhodobéjsi a vedou je zaroven k pocitu, Ze maji nad situaci kontrolu

(Sikorova, & Rajmova, 2015).
Lazarus a Folkmanova (1984) urc¢ili 2 zakladni typy copingovych strategii.
1. Zvladani zaméfené na problém

Jedinec se snazi aktivné zménit naroCnou situaci, snazi se ziskat potfebné informace, které
by mohl uplatnit pti zméné vlastniho chovéni nebo pfi interakei s prostiedim. Patii sem také

vyhledavani podpory a pomoci u druhych lidi (Paulik, 2010).
2. Zvladani zaméfené na emoce

Jedinec se snazi regulovat emo¢ni reakce ve stresovych situacich, vyhnout se negativnim

mySlenkam a zménit nazor na probihajici situaci (Paulik, 2010).

Strategie zaméfené na problém jsou vhodnéjsi v situacich, které je moZzné ovlivnit €1 zménit.
V ptipad¢ nemozZnosti ovlivnit ¢i vyfeSit danou situaci se Castéji uzivaji strategie zameétené

na emoce (Pelcék, 2013).

Billing a Moos (1981, in Kliment, 2014) dé€li zvladani na kognitivni a behavioralni.
Kognitivni zvladani zahrnuje reakce na Urovni mentélni odezvy. Behavioralnim zvladanim

je mySleno pozorovatelné jednani v reakci na stresor.

Strategie zvladani mizeme také rozlisit na adaptivni — funk¢ni a maladaptivni — nefunk¢ni.
Za funk¢ni a pozitivni strategie jsou povazovany konstruktivni feseni situace, usili o kontrolu
nad situaci, kognitivni p¥ehodnoceni, zména postoje ¢i vyhledani socialni opory. Mezi
negativni strategie byvaji fazeny pasivni vyhybani, rezignace, agrese a sebeobvinovani
(Urbanovska, 2010).

29



Varni a kolegové (Sawyer et al., 2004) predpokladaji, ze strategie zvladani bolesti maji
signifikantni vztah K jejimu prozivani a celkové kvalité Zivota spojené se zdravim (HRQL).
Jejich biobehavioralni model pediatrické bolesti naznacuje, Zze strategie zvladani jsou

kli¢ovymi intervenujicimi faktory mezi vnimanim bolesti a fungovanim ditéte.

2.6.1 Zjistovani strategii zvladani bolesti

Strategie zvladani bolesti miZzeme zjistovat pomoci ruznych metod — pozorovanim,
analyzou chovani, rozhovorem, dotaznikem nebo navozenim modelové situace (Mares,

1997).

Waldron/Varni Pediatric Pain Coping Inventory je validni nastroj ke zjistovani
mechanismu, které dité uziva ke zvladani bolesti. Dotaznik zahrnuje 41 otazek, jez dité
hodnoti na Likertové Skale od 0 do 2, kdy 0 znamena ,,nedélam to*, 1 znamena ,,délam to

jen nékdy* a 2 znamena ,,délam to Casto* (Sikorova, & Rajmonova, 2015).
Waldron a Varni (1996) vytvotili 5 §kal, které jsou timto dotaznikem zachycovany:

- kognitivni sebe-instruktaz — kognitivni pokyny a vnitini tvrzeni, které ditéti pomahaji
zvladat bolesti

- feSeni problému — ¢iny, které jsou zaméteny na piimé zvladani bolesti

- odvedeni pozornosti — snaha zaméfit pozornost na jiné véci, nez je bolest

- hledani socialni opory — dit¢ vyhledava pomoc, bezpe¢i a pochopeni u rodic,
vrstevniki a dalSich lidi

- katastrofizace/bezmocnost — pocity bezmoci a nemoznosti ovlivnit bolest.

Pain Coping Questionnaire (PCQ) zjist'uje 8 strategii zvladani bolesti: hledani informaci,
feSeni problému, hledani socidlni opory, pozitivni sebetvrzeni, rozptyleni chovanim,
kognitivni rozptyleni, externalizace, internalizace/katastrofizace (Eccleston, Crombez,
Scotford, Clinch, & Connell, 2004).

Pain Beliefs Questionnaire méti presvédéeni o bolesti déti a dospivajicich s chronickou
bolesti, pficemz tato piesvédceni ovliviiuji strategie zvladdani. SubSkaly méti zvladani
zamé&fené na problém a zvladani zaméfené na emoce (Stone et al., 2016).

Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales (F-COPES) zjistuje strategie feseni

problémi a behavioralni strategie, které uziva rodina v zatézovych situacich. Dotaznik

je ¢lenén do 5 subskal — vyuziti podpirné socialni sité, emoéné-kognitivni pieramovani
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stresovych situaci, vyhledani duchovni podpory, mobilizace rodiny k pfijeti pomoci

a pasivni feSeni problému (Sikorova, & Polochova, 2014).

Ve vyzkumnych studiich se strategie zvladani bolesti ¢asto méti kombinaci riiznych metod,
které se navzajem dopliiuji. Metody zaznamenavajici aktivitu, intenzitu, frekvenci a kvalitu
bolesti se kombinuji s takovymi, které zjistuji hodnoty deprese, tzkosti, kvalitu Zivota
spojenou se zdravim (HRQL), resilienci, self-efficacy, misto kontroly (LOC) a dalsi.

Rozborem nékterych studii se zabyvam v posledni kapitole teoretické ¢asti prace.

2.6.2 Copingove strategie u dospivajicich

Dospivajici vice o svych problémech piemysleji, zvazuji riizné moznosti, rozebiraji situace
se svymi prateli, rodi¢i i jinymi dospélymi. Dospivajici starsi 15 let jsou pii tom, jak celi
zatézi aktivnéj$i, uzivaji vice strategii a jsou schopni pohlizet na problémy z rtiznych uhli
pohledu. Medved'ova (2001) a Koubekova (2002) tyto ndzory potvrzuji, dle nich s vékem
nariistd uzivani aktivnich copingovych strategii, pfedevSim piimé feSeni problému

a vyhledavani socialni opory (Urbanovska, 2010).

Urbanovska (2010) popisuje také rozdily u chlapcii a divek. Chlapci 1épe zvladaji negativni
emoce a vice uzivaji strategie feSeni problému, vyhledavani informaci a relaxace. Na druhou
stranu ale problémy castéji popiraji, ned¢€laji si viibec starosti a nedavaji na sob¢ nic znat.

Divky castéji vyhledavaji socialni oporu, vice o svych potizich pfemysleji a komunikuji.
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3 RESILIENCE

Resilience je chdpana jako komplexni dispozice, tedy jako multifaktorialné podminény jev,
ktery umozniuje jedinci rozvijet se, vyzravat a rust i v neptiznivych zivotnich podminkach

(Kebza, & Solcova, 2008).

Zpocatku byla resilience povazovana za osobnostni rys, ktery jedince predisponoval
k adaptivnimu vyvoji a k odolavani zatézovym situacim. Pozdéji se zjistilo, ze k resilienci
prispivaji i vnéjsi faktory. V soucasnosti je resilience vniméana jako vysledek dynamickych
procest vzajemného pusobeni ditéte, rodiny a prostfedi. Pojem odolnost je spiSe staticky
termin a pracuje s nim fada riznych koncepci, o kterych se zminuji nize. Resilience ve svém

ptvodnim vyznamu (pruznost) vyjadiuje dynamiénost (Solcova, 2009).

Resilience je nejen schopnost jedince ziskat potifebné zdroje, ale také piipravenost rodiny,
komunity ¢i kultury mu tyto zdroje srozumitelnym zptisobem poskytnout (Solcova, 2009).
Ungar (2005, in Vancu, 2016) piichazi s multidimenzionalnim modelem resilience, ktery

integruje:

- individualni faktory (vlastnosti osobnosti, schopnost fesit problémy, sebevédomi,
sebeucinnost, cilevédomost, empatie, smysl pro humor, asertivita...)

- vztahové faktory (vychova citlivd k potiebam ditéte, pfitomnost kladnych vzora
Vv roding, zajem rodicd, smysluplné vztahy, socidlni opora, piijeti skupinou...)

- spolecenské faktory (dostupnost vzdélani, pristup K informacim a zdrojim uceni,
odolnost vii¢i rizikovému a problémovému chovani, ochrana, vnimand socialni
spravedlnost...)

- kulturni faktory (komunity, nabozenské instituce, zivotni filozofie, ptislusnost

ke kultufe, sebezdokonalovani...).

3.1 Riizné koncepce odolnosti

Odolnost, kterd je vnimana jako osobnostni vlastnost, zahrnuje fadu raznych koncepci
a teorii. Z nejznamgjsich lze jmenovat sense of coherence, hardiness, self-efficacy a locus
of control. Dnes ptevlada nazor, ze pojimani resilience jako individualni vlastnosti je silné
omezujici, a spiSe se ptiklanime Kk nazoru, Ze se jedna o komplexni a dynamicky konstrukt
(Novotny, 2015). Tyto koncepce se objevuji v fadé¢ vyzkumu a jsou validnimi ukazateli
osobnostnich vlastnosti ¢lovéka, a proto je zde struéné popisuji. Resilience jako takova

je vSak spiSe nadfazeny pojem.
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Sence of Coherence

Antonovsky (1987) piisel s pojmem Sence of Coherence (SOC), ktery je piekladan jako
smysl pro soudrznost. Sklada se z 3 oblasti — srozumitelnosti, zvladatelnosti a smysluplnosti.
Jedinec se smyslem pro soudrznost vnima svét jako srozumitelny, poznatelny a uspotfadany
celek. V ocich jedince s vysokym SOC je svét logicky, racionalni a ptedvidatelny
(srozumitelnost). Takovy ¢lovék ma pocit, Ze miuze ovliviiovat, kontrolovat a zvladat
své zivotni role (zvladatelnost). Svoji existenci, své pocinani a aktivity vnima jako

smysluplné (smysluplnost) (Urbanovské, 2010).
Self-efficacy

Self-efficacy neboli vnimana sebeucinnost je presvédceni, ze jedinec je schopen dosahovat
chténého vysledku a ze naro¢né situace nepiesahnou jeho schopnosti je zvladat nebo

se s nimi vyrovnat (Kolektiv autort, 2006).
Hardiness

Dle koncepce hardiness Kobasové, je odolnost (nezdolnost) souhrnnou dispozici, kterou
tvori 3 vzajemné se ovlivilujici slozky osobnosti — kontrola, ztotoznéni/odpovédnost a vyzva.
Jedinec s vysokou schopnosti kontroly véfi, ze miize ovliviiovat probihajici déni a je schopen
vyloucit nebo zmirnit neptiznivé disledky tohoto déni. Ztotoznény ¢i odpoveédny jedinec se
angazuje v zivoté a zékladnich aktivitach a je ochoten pfijimat zodpovédnost za své Ciny.
Dle posledni slozky hardiness jedinec vnima zatéz jako vyzvu, nikoli hrozbu, coz jej

motivuje k aktivaci a nalézani cest, jak tyto zatézové situace zvladat (Urbanovska, 2010).
Locus of Control

Misto kontroly definoval Rotter (1966), muzZe byt externi nebo interni. U jedince s externim
mistem kontroly pievlada piesvédeni, ze situace je ovliviiovana vnéjsimi okolnostmi
a on tedy nema nad realitou kontrolu a nemize ovliviiovat svij Zivot. Tito jedinci pak voli
pasivni piistup k zivotu. Naopak jedinec s interni kontrolou véfi, ze ma Zivot ve vlastnich
rukou, ze ovliviiuje situace, které piichazeji, vlastnimi silami, schopnostmi a aktivitou.
(Urbanovska, 2010).

3.2 Zdroje resilience a rizikové faktory

Za zdroje resilience jsou povazovany vnitini a vnéjSi protektivni faktory.

Vnitinimi protektivnimi faktory jsou ptiznivy temperament, pevny vztah k jedné osobé,
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intelektova vybava, schopnost fesit problémy, zdravé sebevédomi, osobni identita.
Vnéjsi protektivni faktory souviseji se socialni oporou. Patii sem dobré rodinné zézemi,
kter¢ pomaha piekonat obtizné situace, podpora S§irSi rodiny, ptatel, Skoly, komunity

(Horékova Hoskovcova, & Suchochlebova Ryntova, 2009).

Pritomnost protektivnich faktor zvySuje resilienci jedince a mize zvysit Sanci na pozitivni

VYVOj i V piipadé nutnosti ¢elit nepfiznivym okolnostem (Brownlee et al., 2013).

Ve vyvoji ditéte hraji roli rizné protektivni faktory. V utlém véku jsou to predevsSim
pozitivni temperamentové charakteristiky — resilientni déti jsou milé, mazlivé, pfizptisobivé
a aktivni. V piedskolnim véku jsou samostatné, uméji si vsak fici o pomoc. Ve §kolnim véku
a dospivani nabyva na dulezitosti komunikace a schopnost fesit problémy. Protektivnim
faktorem je konicek, ktery dit¢ bavi a dafi se mu v ném, coz podporuje jeho sebevédomi.
Kamaradské vztahy, pozitivni sebepojeti a vnitini misto kontroly jsou dalSimi protektivnimi

faktory v tomto véku (Werner, & Smith, 1992, in Sobotkova, 2012).

V zivoté se objevuji ale také faktory, které mohou resilienci ohrozovat a tim snizovat
moznost adaptace na neptiznivé okolnosti a zvySovat pravdépodobnost rozvoje negativnich
duasledkd. Jsou oznacovany jako rizikové a stejné jako faktory protektivni mohou byt vnitini
a vngjsi. Vnitini rizikové faktory zahrnuji charakteristiky, které jsou geneticky podminéné.
Patii sem zranitelnost, temperament a snizena inteligence. Vnéjsi rizikové faktory zahrnuji
rlizné nepiiznivé okolnosti ptichazejici z prosttedi ditéte. Casto piichazeji z rodiny — rodinna
zatéZ (psychicka porucha rodiCe, alkoholismus, zanedbavani ditéte), socioekonomicka
situace rodiny, rozvod rodi¢l, nevhodnd S$kola, nemoc (Horakova Hoskovcova,

& Suchochlebova Ryntové, 2009).

3.3 Méreni resilience

Ptitomnost protektivnich nebo rizikovych faktor v zivoté ditéte Ize odhalit rGznymi
zpusoby — pozorovanim jedince v jeho pfirozeném prostfedi (v roding, ve S$kole),

rozhovorem s nim i jeho rodinou ¢i vychovateli, a také riznymi dotazniky a Skalami.

Child and Youth Resilience Measure (CYRM-28) je multidimenzionalni nastroj k méteni
resilience u dospivajicich. Zkouma zdroje resilience ve 3 skélach, které se dale cleni.
Zakladnimi $kalami jsou - individualni faktory (osobnostni dovednosti, podpora
od vrstevniki, socidlni dovednosti), vztahy s primarni pecujici osobou (fyzicka a psychicka

péce), kontextualni faktory (spiritualita, vzdélani, kulturni kontext) (Novotny, 2015).
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Resilience Scale (RS) vychazi z teorie kognitivniho hodnoceni a méfi resilienci
u dospivajicich z tohoto pohledu. Zahrnuje 3 $kaly — orientaci, aktivni ziskdvani dovednosti

a nezavislost/podstoupeni rizika (Solcova, 2009).

Skaly resilience pro déti a adolescenty (Resiliency Scales for Children and Adolescents)
jsou uréeny pro déti od 9 do 18 let. Obsahuji 3 skély — zvladani, uspokojivé vztahy a emocni

reaktivitu (Solcova, 2009).

Pain resilience scale obsahuje dvé dimenze — kognitivni/afektivni pozitivitu a behavioralni
vytrvalost — které méfi resilienci u pacientl zazivajicich akutni bolest (Slepian, Ankawi,

Himawan, & France, 2016).

3.4 Resilience u dospivajicich

V obdobi dospivani se objevuje vice zatézovych situaci, nez tomu bylo doposud v zivoté

ditéte. Odolnost je proto u dospivajicich velkym tématem.

Fuller (2006, in Solcova, 2009) u skupiny dospivajicich zjistoval, které faktory povazuji za
dilezité pro resilienci. Na prvnim misté zminovali pocit nalezitosti k rodin€ a spolecnosti.
Déle se objevovala i témata vazby s vrstevniky, vhodné skoly, pocitu, Ze je jedinec v rodiné

milovén, zazivani zajmu od dospélého, ktery neni rodinnym ptislusnikem.

Ungar se spolupracovniky na zakladé¢ mezikulturniho vyzkumu v 11 kulturnich oblastech
identifikovali 7 ¢initeld, které podporuji rozvoj resilience u dospivajicich (Cameron, Ungar,
& Liebenberng, 2007, in Komarik et al., 2010):

- pristup k materidlnim zdrojim, dostupnost finan¢nich, vzdélavacich, zdravotnich
a pracovnich zdroju a ptilezitosti, ptistup k potravé, obleceni a bydleni

- podporujici vztahy s blizkymi ¢leny rodiny, s vrstevniky, v komunité

- formovani osobni identity, zadouci pocit o sobé&, jako o jedinci, ktery méa osobni
a kolektivni smysl, schopnost hodnotit svoje piednosti i nedostatky, presvédceni,
hodnoty a cile, nabozenska a duchovni identifikace

- zézitek moci a ovladani, zkuSenost s péci o sebe i1 druhé, schopnost ménit vlastni
socialni a fyzické prostiedi v zajmu dosaZeni pfistupu k potfebam zajistujicim
zdravy vyvoj

- Ucast na kulturnich tradicich, znalost mistnich a globalnich kulturnich zvyk, hodnot

aviry
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- zkuSenost se socidlni spravedlnosti, nalezeni smysluplné role v komunité, pfijeti
druhymi a socialni rovnost

- soudrznost s druhymi, vnimani sebe jako soucasti né¢eho, co presahuje jedince.

Ungar (2005, in Komérik et al., 2010) zavedl pojem skryta resilience. Dospivajici se ¢asto
chovaji zptisobem, ktery je vefejnosti povazovan za neadaptivni az delikventni. Pro né
samotné ma vSak smysl jako cesta zvladani Casto nesnesitelného tlaku prostfedi. Jejich
,hrani na zI¢ho* jim pomaha fesit zivotni problémy, i kdyZ sami vnimaji, Ze toto chovani

neni spravné.

13 — 14 let. Mladsi déti i starsi dospivajici se ukdzali jako odolngjsi.
3.5 Resilience u chronického onemocnéni a bolesti

Zkoumani spojitosti mezi resilienci a chronickym onemocnénim je relativné novym
predmétem zajmu v psychologii. Resilience miize totiz byt dilezitym faktorem ovlivitujicim
zdravi ¢lovéka. Studie ukazuji, Ze existuje negativni vztah mezi resilienci a depresi, uzkosti,
somatizaci ¢i postizenim, byla také nalezena negativni korelace mezi resilienci a progresi
onemocnéni. Pozitivni vztah lze potvrdit u resilience a kvality zivota ¢i chovani sméfujiciho
ke zdravi. Resilience mtze ovlivnit proces onemocnéni a jeho dusledky (Cal, Sa, Glustak,

& Santiago, 2015).

Haase vytvoftil koncept, ktery nazyva Resilience in Illness Model (RIM). Tento model byl
vytvofen ke zvySeni porozuméni principu, jak mohou pozitivni protektivni faktory (socialni
integrace, rodinné prostiedi, pozitivni coping, spiritualita, nadéje, smysl v Zivoté
a optimismus) vést k resilienci dospivajicich a mladych dospélych s chronickym
onemocnénim. Haase navrhuje, aby se dneSni medicina a psychologie zamétovaly na
podporu pozitivnich silnych stranek jedince v otazkach zvladani onemocnéni, oproti

zdaraziiovani negativ, obtizi a omezeni (Haase, Kintner, Monahan, & Robb, 2015).

Aktudlni studie se také zabyvaji spojitosti mezi resilienci a bolesti. Bylo zjisténo,
ze resilience je konstruktem pozitivniho psychologického fungovani a ma vliv na zlepSeni
fyzického a emocionalniho fungovani u jedincti s bolesti. Resilience byla zkoumana
ve spojitosti s adaptaci a zvladanim chronické bolesti. Jak bylo potvrzeno, jedinci s vysokou
resilienci vykazuji vice pozitivnich emoci, lepsi kvalitu zivota, méné bolesti a stresu (Slepian

et al., 2016).
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V literatufe se nové objevuje pojem Pain Resilience — resilience bolesti. Jedna se
o tfidimenzionalni model sestavajici z udrzitelnosti, uzdraveni a rustu. UdrZitelnost znamena
miru aktivity navzdory zazivani bolesti. Uzdravenim se mysli, jak rychle a uspésné se
jedinec vraci do bézného fungovani po vzplanuti bolesti. Riist odkazuje na vyvoj novych
dovednosti a silnych stranek vychazejicich ze zvladani bolesti. Resilience ma vliv v procesu
adaptace na chronickou bolest, ¢emuz dopomahaji resilientni zdroje (0osobnostni
charakteristiky, optimismus, extraverze) a mechanismy (dynamické faktory, socialni
angazovanost, pozitivni kognitivni ptehodnoceni). I ptes rostouci ditkazy pozitivniho vlivu
resilience na zvladani bolesti doposud neexistuje metoda jejiho méfeni specificky
u chronické bolesti (Sturgeon, 2016).
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4 VYZKUMY PROPOJUJICI TEMATA REVMATU,
BOLESTI A RESILIENCE

V této kapitole se zabyvam vyzkumy, jez se vazou k tématiim, kterym se vénuje tato prace.
V nékterych studiich jsou témata propojena a nelze je jednoznacné roziadit do oddélenych
kategorii. Pokusila jsem se vyzkumy roz¢lenit do 3 oblasti — vénujici se bolesti a emocim

s ni spojenych, zabyvajici se bolesti u JIA a propojujici témata bolesti a resilience.

4.1 Emoce a bolest

Existuji studie, které zjist'uji vliv emoci na vnimani bolesti. Van Laarhoven s kolegy (2012)
navozovali probandim pozitivni a negativni emoce a zjistili, ze v piipadé negativniho
emociondlniho naladéni je senzitivita vici bolesti vyssi. Domnivaji se, Ze tato spojitost
funguje v ptipadé chronické bolesti i v opacném sméru, Ze bolest vyvolava negativni emoce

a tim se jedinci s chronickou bolesti dostavaji do bludného kruhu.

Studie se zamétuji také na zjist'ovani vlivu konkrétnich emocionalnich stavu. Strach z bolesti
a vyhybavé chovéani souviseji s hor§im prubéhem bolesti a depresivnimi stavy. Pozitivni

a opacny vliv ma self-efficacy (Perry, & Francis, 2013).

Katastrofizace je emocionalni reakce na bolest, kdy jedinec nadhodnocuje vyznam ohroZeni,
soustfed’'uje svoji pozornost piedevS§im na bolestivy podnét a je pfesvédcen, Ze bolest
nemuze ovlivnit. Katastrofizace je spojena s horSimi vysledky [écby, postizenim
a bolestivym chovanim (Sullivan et al., 2001). Dle studie Feinsteina a jeho kolegt (2016)
vék ovliviiuje vztah mezi katastrofizaci a béZnym dennim fungovanim. Nejvyssi vliv
katastrofizace byl zjiStén u dospivajicich. Toto zjisténi mulze byt disledkem toho,
ze dospivajici uzivaji vice vyhybavé strategie zvladani bolesti nez mladsi déti a toto obdobi

je spojeno s dalsimi fyziologickymi a behavioralnimi zménami.

U dospivajicich s chronickou bolesti jsou vyssi rizika spankovych dysfunkci nez uz zdravych
dospivajicich. Dle Palerma (2008) je horsi kvalita spanku spojena s vyS$§im omezenim
aktivity a niz8i kvalitou Zivota spojenou se zdravim (HRQL). Hor$i spanek mé také negativni
vliv na naladu. Longitudindlni studie naznacuji, Ze nedostatecny spanek je rizikovym
faktorem pro vyskyt depresivnich symptomui (Gregory, & Sadeh, 2012, in Logan et al.,
2015).

Omezeni aktivity u déti v disledku chronické bolesti je velkym tématem. Podle déti byva

pravé omezena schopnost ti€astnit se socialnich ¢i sportovnich aktivit nejvétsim stresorem,
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ktery maji spojeny s bolesti. Ve studii Waltersa a Williamsona (1999) bylo omezeni aktivity

spojeno s chronickou bolesti a zvySenymi skory deprese.

cvwr

s chronickymi bolestmi. Acceptance and commitment therapy (ACT) je terapeuticky postup
uzivajici kognitivné behavioralni techniky, s jejichz pomoci uci jedince piijimat svoji bolest
a minimalizovat negativni emoce s bolesti spojené. Po absolvovani ACT lze sledovat
zlepsené fungovani, snizeni depresivnich symptomu, strachu a bolesti a zvySeni uzivani

adaptivnich strategii zvladani (Wicksell, Kanstrup, Kemani, Holmstrém, & Olsson, 2015).

4.2 Bolest u JIA

Bolest negativné ovliviuje celkovou kvalitu Zivota spojenou se zdravim (HRQL). Pacienti
s JIA zazivaji signifikantné vice problémil s fyzickym, emociondlnim, sociadlnim i Skolnim
fungovanim. Bolest zvySuje $kolni absenci a ma vliv na snizovani Gcasti na spoleenskych
a sportovnich aktivitach. Bolest a s ni souvisejici omezeni aktivity jsou spojeny s vyskytem
deprese a také s horsi kvalitou spanku, jak jiz bylo zminéno vyse (Weiss et al., 2014).

Za zminku stoji vyskyt bolesti u déti s JIA ve spojitosti s jejich medikaci. Ve studii Stinsona
a jeho kolegli (2012) 76 % déti zazivalo bolest i pies 1é¢bu metotrexatem, biologickou 1é¢bu
¢i jejich kombinaci. DéEtsti revmatologové informuji, Ze déti pocituji klinicky vyznamnou
bolest i pies adekvatni farmakoterapii. Tato zjisténi vyzdvihuji diileZitost nefarmakologické

1é¢by bolesti a zamé&feni na jeji psychologicke aspekty.

Miro, Huguet a Jensen (2014) publikovali zpravu o postojich déti k jejich chronické bolesti.
Zkoumali skupinu mladych s JIA a nasli signifikantni vztah mezi intenzitou bolesti,
strategiemi zvladani a presvédc¢enimi o bolesti. Pravé tato piesvédceni hraji dilezitou roli
vV pochopeni toho, jak mladi lidé vnimaji bolest. Jeji vyS§i intenzita byva spojena

s pfesvédcenim jedince, Ze neni schopen svoji bolest kontrolovat.

Katastrofizace je spojena s vyssimi hodnotami bolesti u déti s JIA, oz potvrzuje vyse
zminéné vyzkumy o vlivu katastrofizace na bolest. Dospivajici s JIA, ktefi maji tendenci
uzivat maladaptivni strategie zvladani (napt. katastrofizaci a ruminaci), zazivaji také horsi

kvalitu zivota (Garnefski, Koopman, Kraaij, & Cate, 2009; Stinson et al., 2012).

Sawyer s kolegy (2005) zkoumali adaptivni a neadaptivni strategie u dospivajicich s JIA.
Dospivajici uzivajici maladaptivni strategie maji nizsi kvalitu Zivota spojenou se zdravim

(HRQL), vyssi hodnoty uzkosti a deprese, coz potvrzuje vySe zminéné vyzkumy. V této
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studii byl pouzit nastroj méfeni strategii zvladani Pediatric Pain Coping Inventory (PPCI).
Adaptivni strategie kognitivniho pfehodnoceni byla doprovazena niz$im stupném
depresivnich symptomu a bolesti. Strategie ,,snaha Setfit se a byt o samoté* byla spojena

S vysSim stupném depresivnich a tizkostnych symptomi a byla popsana jako maladaptivni.

Sallfors a Hallberg (2003) se ve sv¢é kvalitativni studii zamé&fili na postoje rodict déti s JIA.
Praveé tyto postoje, dale schopnost zvladani zatéze u rodi¢u a jejich vira v odolnost vlastniho
ditéte ovliviiuji jeho znalosti, schopnosti a strategie zvladani. Postoje vii¢i nemoci jejich
ditéte mohou ovliviiovat jeho celkové fungovani. Weiss s kolegy (2014) také poukazuji
na to, ze vnimani bolesti mtize byt ovlivnéno chovanim rodictm. Ptili§ protektivni chovani
vede ke snizeni fyzické a socialni aktivity ditéte, coz mtize vést i k horsi naladé. Chovani
rodi¢u, které se snazi své déti spiSe rozptylit a odpoutat od bolesti, je spojeno s pozitivnim

fungovéanim a aktivitou.

Vuorimaa a jeho kolegové (2011) méfili spojitost mezi bolesti a depresi u rodict a déti s JIA.
Vysledky studie ukazaly, ze bolest déti byla signifikantné spojena se symptomy deprese
u rodict a symptomy deprese a uzkosti rodi¢ti a déti vzajemné signifikantné korelovaly.
Presvédceni rodict ve schopnost ditéte zvladat zatéz spojenou s bolesti posiluje presvédceni

ditéte o jeho schopnosti zvladani, jak jiz bylo naznaceno vyse.

Nejobtiznéjsimi tématy pro rodi¢e déti s JIA jsou dle vySe zminéné studie Sallforse
a Hallberga (2003) rodi¢ovska ostrazitost, neustalé vyrovnavani se a emocionalni vyzvy. Od
sdéleni diagndzy maji rodi¢e nemoc svého ditéte neustdle v hlavé, stejné jako obavy.
Rodi¢ovska opatrnost mize proto vést k socialni izolaci a pfehnané ochrané ditéte pred
béznymi aktivitami. Rodi¢e nejsou schopni predpoveédét zdravotni stav svého ditéte ze dne
na den, coZ vede k neustalému a nikdy nekoncicimu vyrovnavani se a pfizptisobovani. Ze
strategii, které rodiciim pomahaji tyto situace zvladat, I1ze zminit zaméteni se na tady a ted’,
ziskani dostatku informaci 0 nemoci a snahu o uvolnéni, relaxaci, ¢as na sebe. Emocionalni
vyzvy zahrnuji kazdodenni strasti, kterym museji rodice Celit, nejistota a nepiedvidatelnost
JIA vede totiz k jejich Gzkosti, frustraci i bezmoci. Casto se setkavaji s nepochopenim

pomoci pro rodice déti s JIA je podpora pratel a pfibuznych a dostatek informaci.

Doposud bylo publikovano jen malé mnozstvi kvalitativnich studii, které¢ by se do hloubky
zabyvaly prozivanim déti s JIA. V systematickém review kvalitativnich studii, které

se zaméfovaly na pohled pacienti s JIA na jejich onemocnéni, vyslo najevo nékolik
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sté¢Zejnich témat. Tim hlavnim ve vSech studiich byla averze k tomu byt jiny. Pacienti
popisovali nepfedvidatelnost bolesti jako hlavni faktor narusujici jejich pocit normalnosti.
Omezeni fyzickych, socidlnich a Skolnich aktivit mélo negativni vliv na emocionalni
fungovani a pocity smutku. Dal$im tématem bylo nepochopeni druhych v disledku

,heviditelnosti artritické bolesti (Lalloo, & Stinson, 2014).

Cilem studie Cartwrighta a jeho kolegii (2014) bylo popsat cestu adaptace a pfijeti
u dospivajicich s JIA. Tito dospivajici popisovali fadu tézkosti zahrnujicich bolest, inavu,
omezenou pohyblivost, vedlejsi ucinky 1écby a dalsi. Prvotni Sok z onemocnéni byl pro
mladé tézky, popisovali vztek, frustraci, potfebu vybiti emoci. Pocit izolace pak souvisel
s absenci na sdilenych aktivitach, ale také s nepochopenim ostatnich a pocitem odli$nosti.
Dospivajici ptemysli nad svou budoucnosti, proto nepfedvidatelnd povaha JIA vede
k obavam ohledné omezeni pii volbé zaméstnani a budouciho rodinného zivota. Dospivajici
touzi po tom ,,byt normalni a moci se chovat spontanné jako jejich vrstevnici, coz jim jejich

nemoc neumozinuje.

Navzdory dlouhodobé zatézi, jako je JIA, byli tito dospivajici pozoruhodné resilientni.

Z vypravéni se vynoftily 4 strategie zvladani zatéze (Cartwright et al., 2014):

- prevzeti kontroly a pfekonani omezeni

- Mminimalizace pocitu odliSnosti a odvedeni pozornosti (zaméfeni Se na pritomnost)

- odhaleni onemocnéni druhym pro zisk&ni jejich podpory vs. skryvani nemoci
kvuli vyvarovani se ndlepkovani

- socialni opora.

Pfijeti onemocnéni vyZadovalo kombinaci vyspé€losti a dalSich charakteristik. VétSina
z dotazovanych pocitovala odpor pii pocateni diagnoze, nasledna akceptace omezeni
a integrace onemocnéni jako soucasti zivota byly prvky vedoucimi k ptijeti. Nékteti
popisovali proces piehodnoceni a rastu, kdy obtizné zkuSenosti povazovali za formujici
jejich charakter. Navzdory téZkostem se mohli stat siln€j$imi osobnostmi a rozvinout osobité

a pozitivni vlastnosti (Cartwright et al., 2014).

4.3 Resilience a bolest

Vyzkumnici naznacuji, Ze adaptivni a maladaptivni zvladani bolesti miZe byt ovlivnéno

dynamickou interakci mezi protektivnimi a rizikovymi faktory resilience (Shim et al., 2017).
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Studie ukazuji, Ze nejbézn&jsimi copingovymi strategiemi, které byvaji spojeny s resilienci,
jsou aktivni feSeni problému, hledani socialni opory, spiritualita, aktivni pldnovani,

vyhybani se a ptijeti (Anghel, 2015).

Resilience je spojend s piijetim bolesti, aktivnim copingem, niz§im stupném intenzity
bolesti, postizeni, katastrofizace a emocniho distresu. Resilience slouzi jako tlumic
depresivnich 1 uzkostnych symptomu. Snaha o zlepseni resilientniho chovani by mohla byt

cilem v 1é¢bé pacientu s bolesti (Ruiz-Parraga, Lopez-Martinez, & Gomez-Pérez, 2012).

Ve studii s nazvem ,,Bolest mé nemiize zastavit“ (,,Pain Can’t Stop Me®, Kalapurakkel,
Carpino, Lebel, & Simons, 2015) byly zkoumany 2 procesy resilience — self-efficacy a ptijeti
bolesti. Oba byly spojeny s niz§im postizenim, lepSim fungovani ve $kole a menSimi
symptomy deprese u déti a dospivajicich s chronickou bolesti. Self-efficacy mélo vétsi vliv
na funk¢ni postiZeni a ptijeti bolesti bylo spojeno s menSimi symptomy deprese a lepSim
fungovanim ve Skole. Oba tyto procesy jsou spojeny s pozitivnéjSim fungovanim déti

s bolesti.

Jak jiz bylo vyse zminéno v né€kolika vyzkumech, intenzita bolesti je spojena se strachem
z ni, katastrofizaci, postizenim a sniZzenou kvalitou Zivota spojenou se zdravim (HRQL).
Ve studii Cousinse, Cohena a Venableho (2015) byl poprvé zjistovan pozitivni vliv
optimismu u déti s chronickou bolesti. Optimismus predikoval niz$i katastrofizaci a strach
z bolesti. Stejn¢ tak tomu bylo ve studii Zautry a Sturgeona (2010, in Cousins et al., 2015),
ktefi prokazali spojitost mezi optimismem — resilientnim zdrojem, mechanismy zranitelnosti
(katastrofizace, strach z bolesti) a vysledky resilience (kvalita zivota, optimalni fungovani)
u dospélych s chronickou bolesti. Tyto vysledky naznacuji, ze optimismus muzZe byt

dulezitym resilientnim faktorem u déti a dospivajicich s chronickou bolesti.

Funk¢ni a dysfunkéni presvédceni ovliviiuji rizné aspekty kvality Zivota spojené se zdravim
(HRQL) dospivajicich i vnimani bolesti, coz jsem dokladala ve vyzkumech vyse, stejné tak
maji vliv i na resilienci. Kognitivné-behavioralni metody zaméfené na podporu funkénich
presvédceni by mohly zlepsit celkovou kvalitu Zivota déti a dospivajicich potykajicich se

s bolesti ¢i chronickym onemocnénim (Miu, & Cheie, 2016).

Za zminku stoji i model péce zahrnujici rodinnou resilienci u rodin, kde jejich ¢len zaziva
chronickou bolest, jez nabizi prilezitost zaméfit se na silné stranky rodiny, podpofit pozitivni

schopnosti a existujici potencialy u jejich ¢lenti. Resilientni faktory nabizeji nejen piilezitost

vV
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pfipadnou budouci zatéz (West, Usher, & Foster, 2011). Jasnd komunikace, dobfie
definované role a struktura, soudrznost, adaptabilita, efektivni feSeni problémt a regulace
emoci jsou rysy adaptivniho rodinného fungovani (Palermo et al., 2014, in Cousins,
Kalapurakkel, Cohen, & Simons, 2015).
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5 VYZKUMNY PROBLEM, CILE VYZKUMU, VYZKUMNE
OTAZKY

Bolest u déti je obecné tézko uchopitelny problém a dlouhou dobu byla u nich podcenovana,
nedostate¢né zkoumana a l1écena (viz kapitola 2). Jelikoz je bolest subjektivnim zazitkem,
je obtizné ji predevsim u déti méfit, hodnotit a nasledné 1 ovliviiovat. Dospivajici jsou jiz
schopni svoji bolest popsat stejné jako dospéli. V tomto obdobi miize dochazet jiz k adaptaci
na chronickou bolest a vyrovnavani se s bolesti, pokud s ni dospivajici zije uz delsi dobu.
Jelikoz bolest u déti a dospivajicich s JIA pretrvava i pti adekvatni 1€cbé, je nezbytné se ji
zabyvat a zaméfovat se na moznosti jejiho ovliviiovani. V obdobi dospivani je vhodné

zaméfit se predevs§im na strategie zvladani bolesti, které mlize dospivajici sdm uZzivat.

V poslednich letech za¢ina byt ptikladan diraz na pozitivni psychologii, ktera se zaméfuje
na pozitivni aspekty osobnosti jedince, na jeho silné stranky a schopnosti zvladat obtizné
situace a neptiznivé okolnosti. Resilience je jednim z aspektd, ktery napomaha détem
i dospélym zvladat tézkosti jejich zivota. Lidé s chronickym a bolestivym onemocnénim
s nim museji mnohdy Zit po cely Zivot. Protektivni faktory, které napomahaji resilienci,
mohou t€mto jedincim Zivot ulehCovat. Ve spojitosti s adaptivnimi strategiemi zvladani
bolesti miize resilience vést k plnohodnotnému zivotu i ptes znevyhodnéni dané bolestivou
nemoci. Tento vyzkum se zaméfuje na porozuméni zkuSenostem dospivajicich s JIA
zazivajicim bolest a snazi se propojit témata strategii zvladani bolesti a resilience ve snaze

pochopit, co jim ve vyrovnavani se s bolesti pomaha.
5.1 Cile vyzkumu

Cilem tohoto vyzkumu je popsat zkuSenost dospivajicich s onemocnénim JIA. Vyzkum
se zaméfuje na nékolik oblasti Zivota s timto onemocnénim — zachycuje zakladni Udaje
o nemoci, jeji dopad a vyznam pro dospivajici, popisuje zkusenost s bolesti, strategie jejiho
zvl&dani a okolnosti, které¢ bolest ovliviiuji, mapuje také pozitivni aspekty osobnosti
dospivajicich a jejich resilienci. Vyzkum ma za cil porozumét tomu, jak dospivajici s JIA
vnimaji svoji nemoc, jak prozivaji bolest, ktera je s ni spojena a co jim s jejich obtizemi

pomaha.

Cilem vyzkumu je také rozsifit povédomi o problematice bolesti u dospivajicich s JIA
a propojit témata zvladani bolesti a resilience jako pozitivnich faktorti pii vyrovnavani se

s chronickym onemocnénim a bolesti. Pokud budou znamy postupy, které dospivajici s JIA
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uzivaji ke zvladani bolesti, a také okolnosti, které jejich bolest ovliviiuji, mize to vést
ke zlepseni komunikace mezi nemocnymi dospivajicimi, jejich rodici, I€kafi, uciteli i dal$imi

jedinci, kteti se s nimi setkavaji.
5.2 Vyzkumné otazky

Pro ucely tohoto vyzkumu byla stanovena jedna hlavni vyzkumna otazka a nékolik dil¢ich,

které se ptaji na specifi¢téjsi témata a hlavni vyzkumnou otazku uptesiiuji a doplnuji.
Hlavni vyzkumna otazka:
- Jak dospivajici s JIA proZivaji svoje onemocnéni a bolest s nim spojenou?

Kazda zavazna ¢i dlouhodoba choroba je neoddé€litelnou soucasti jedincova Zivota
a ovliviluje ho v mnoha riznych aspektech. Mym hlavnim cilem bylo popsat a porozumét

tomu, jak sami dospivajici vnimaji a prozivaji svoje onemocnéni a bolest s nim spojenou.
Diléi vyzkumné otazky:
- Jaké jsou z&kladni charakteristiky JIA a bolesti u dospivajicich?

K utvofeni uceleného pohledu na zkusenost dospivajicich s jejich onemocnénim nesmi byt
opomenuty z&kladni charakteristiky onemocnéni, jako jsou doba 1é¢by, medikace, frekvence
kontrol, hospitalizace apod., v¢etné charakteristik bolesti, jimiz jsou naptiklad lokalizace,

intenzita, kvalita ¢i frekvence.
- Jak dospivajici s JIA vnimaji dopady a vyznam svého onemocnéni a bolesti?

Touto otazkou jsem chtéla zjistit, jaké oblasti Zivota dospivajicich jsou onemocnénim
a bolesti ovlivnény, jaka omezeni z toho vyplyvaji a jaky vyznam dospivajici svému

onemocnéni prisuzuji.
- Jaké strategie zvladani bolesti dospivajici s JIA uzivaji?

Mym cilem bylo zjistit, co dospivajici délaji, kdyz bolest pfijde, jaké kroky podnikaji

K jejimu zmirnéni, jaké strategie uzivaji k jejimu zvladani a jak vnimaji jejich u¢innost.
- Jaké okolnosti ovliviji intenzitu bolesti u dospivajicich s JIA?

Nejen strategie zvladani bolesti ale i dalsi okolnosti bézného zivota mohou ovliviiovat

intenzitu bolesti. Cilem bylo zjistit, jaké faktory bolest zhorSuji a jaké ji naopak zlepSuji.
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- Jaké aspekty napomahaiji resilienci u dospivajicich s JIA?

Resilience jako dispozice jedince, ktera napomaha jeho zdravému vyvoji a rustu, je dle
mého u dospivajicich s chronickym onemocnénim tématem, které si zaslouzi nasi
pozornost. Mym cilem bylo zjistit, jaké aspekty napomahaji resilienci u dospivajicich s
JIA a jaké faktory resilience jsou dle nich dilezité.
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6 POPIS ZVOLENEHO METODOLOGICKEHO RAMCE A
METOD

Vv

ptistupu. Ke sbéru dat byly vyuzity metody z kvalitativniho i kvantitativniho pfistupu
— polostrukturovany rozhovor v kombinaci se dvéma dotazniky. Data z rozhovori

1 dotaznikli byla analyzovana kvalitativné.

Ziskavani dat kvalitativnim i kvantitativnim zpusobem bylo zvoleno s cilem zachytit
zkoumanou problematiku komplexné. Zvolené dotazniky mapujici konkrétni oblasti
(strategie zvladani bolesti a resilienci) korespondovaly s oblastmi, které byly zjistovany
pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Odpovédi zachycené v dotaznicich tak mohly
(2016) tento zpusob kombinace obou pfistupti nazyva simultdnni kombinovani, které
oznacuje schématem QUAL+quan. Vyzkum je ve své podstaté kvalitativni a kvantitativni
metody jsou vyuzity pro ziskani dopliujicich vysledk a obohaceni popisu zkoumanych

subjektt.

Dle Greena a kol. (1989, in Hendl, 2016) muzZe smiSeny vyzkum slouzit k riznym téelim.
S touto studii koresponduji predevsim dva z nich. Triangulace — tedy potvrzovani vysledki
dal$imi metodami. Kli¢ové informace, které byly zjistény v rozhovorech, Ize nalézt také
v odpovédich v dotaznicich. Komplementarita — je objevovani piekryvajicich se fenomént
ziskanych riznymi metodami. Odpovédi respondenti v rozhovorech se piekryvaji
s odpovéd’'mi zachycenymi v dotaznicich, metody se navzajem dopliuji. Ziskané informace
tak jsou ucelenéjsi a umoznuji zachytit zkoumany problém v jeho komplexnosti. Uziti vice

doplnujicich se a prekryvajicich se metod mize byt nastrojem ke zvyseni validity vyzkumu.
6.1 Zvoleny typ vyzkumu

Cilem prace je komplexné popsat zkusenost dospivajicich s jejich onemocnénim a bolesti.
Nejvhodnéjsi metodou k popisu Zité zkusenosti je fenomenologicka metoda, ktera stavi na
principu popisu zkoumaného fenoménu prezentovaného v jeho celistvosti. Tato metoda
vyZaduje oprosténi od nasich pfedpokladt, domnének, usudkt a interpretaci, abychom mohli
naplno vnimat, co je nam ptredkladano. Cilem je zachytit skutecnost takovou, jaka je a jak

ji vnimaji, prozivaji a popisuji samotni respondenti (Willig, 2008).
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V ramci fenomenologického zkoumani se k ziskani komplexniho pohledu na zkoumany
fenomén vyuzivaji rozhovory, které je vhodné provadét s malym poc¢tem respondentt. Hendl

(2016) uvadi ptipady, ve kterych je fenomenologicky pfistup tou spravnou metodou:

- chceme prozkoumat prozitou zkusenost jedince a porozumét ji
- zkoumany fenomén se nejvhodnéji zachyti snahou porozumeét zkusenosti ucastnika

- fenomén neni dostate¢né nebo viibec prozkouman.

Utelem fenomenologického vyzkumu neni jen popsat zkoumany fenomén, ale také
mu porozumét. Bohaty popis prozivanych zkuSenosti umoznuje ¢tendii vciténi a proziti
popisovanych situaci (Hendl, 2016). Tyto aspekty mohou byt vyuzity dale v praxi, jelikoz
porozuméni napomaha lepS$i komunikaci, spolupraci a mozné intervenci. V ptipadé
dospivajicich s chronickym onemocnénim a bolesti se zdd byt tato metoda vhodna jako
zpusob k informovani odborné i $iroké vefejnosti 0 pocitech a postojich, které nemuseji byt

mnohdy patrné, ale jsou pro pochopeni vnitiniho zivota dospivajicich zasadni.

6.2 Metody ziskavani dat

Stézejni metodou ziskavani dat byl polostrukturovany rozhovor vytvoieny specificky pro
tento vyzkum. Jako doplitkové metody byly vybrany dva dotazniky mapujici hlavni témata,

kterd byla vyzkumem zjistovana — strategie zvladani bolesti a resilienci.
Polostrukturovany rozhovor

Polostrukturovany rozhovor, oznacovany pro vyzkumné a diagnostické ucely téz jako
polostrukturované interview, je asi nejrozsifenéj$i metodou interview. Je naro¢ngjsi
na ptipravu, vyzkumnik vytvoii schéma rozhovoru, které je zavazné. Toto schéma vymezuje
okruhy otazek, na které se bude respondentil ptat. Poradi otazek se miize ménit, vyzkumnik
reflektuje odpovédi respondentli, miize se dotazovat na piipadné upifesnéni odpovédi,

aby dosahl lepsiho uchopeni a hlubokého porozumeéni zkoumaného tématu (Miovsky, 2006).

Rozhovor vedeny pfimo s détmi umoZznuje ziskat fadu informaci o jejich vlastnim pohledu
na dané téma, o jejich postojich, pocitech a zazitcich. Rozhovorem s dospivajicimi je mozné
zachytit jejich zkuSenost v Siroké mifte, téméf jako u dospélych. Plevova a Slowik (2010)
uvadéji, Zze rozhovor je nejcennéj$i metodou k hodnoceni bolesti, coz bylo jednim

ze zasadnich aspektt, které byly timto vyzkumem zkoumany.
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Pro ucely tohoto vyzkumu byl vytvoien polostrukturovany rozhovor, ktery byl rozdélen

na nékolik zakladnich okruhi:
- Udaje o onemocnéni

Timto okruhem byly mapovany zakladni informace o onemocnéni JIA, jako jsou

doba 1écby, ptiznaky, medikace a dalsi.
- Dopad a vyznam onemocnéni

Okruh zjistoval postoje respondentd vici jejich onemocnéni, cilem bylo zachytit,

jakeé oblasti zivota vnimaji jako nemoci ovlivnéné.
- Bolest

Okruh mél za cil zjistit, jak respondenti vnimaji bolest, kterou zazivaji. Otazky

se zamétovaly na lokalizaci, intenzitu, frekvenci, variabilitu a kvalitu bolesti.
- Zvladani bolesti

Mapovany byly strategie zvladani bolesti, které respondenti uzivaji, a také,

jaké okolnosti bolest zlepsuji ¢i zhorSuji.
- Pozitiva

Posledni okruh se zamétoval na konicky a oblibené ¢innosti respondentll, na jejich

silné stranky a pozitiva, kterd mohou z onemocnéni plynout.

Schéma celého polostrukturovaného rozhovoru a znéni jednotlivych otazek je k nalezeni

Vv piiloze €. 6.
Pediatric pain coping inventory (PPCI)

Dotaznik PPCI autori Waldrona a Varniho (1994, in Varni et al., 1996) byl vytvofen
k hodnoceni mechanismd, které dité uziva ke zvladani bolesti. Dotaznik obsahuje 41 tvrzeni,
které jsou hodnoceny ditétem na 3-bodové Likertové $kale. Dité hodnoti, jak ¢asto dané

strategie zvladani uziva (0 — Nedélam to, 1 — D&lam to jen nékdy, 2 — Casto to délam).

Dotaznik byl vytvofen ve 3 formach, které jsou urceny détem, dospivajicim a dospélym
— rodic¢tm. Polozky v jednotlivych formach spolu koresponduji, je pouze pozménén jazyk

tak, aby vyhovoval cilové skupiné.
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Waldron a Varni v roce 1994 vytvotili 5 puvodnich skal strategii zvladani bolesti, které

jsou timto dotaznikem zachycovany (Varni et al., 1996):

- Kognitivné ladéné pokyny, sebe-instrukce — vnitini piesvédéeni, pokyny, které
pomahaji vyrovnavat se s bolesti na kognitivni roving.

- ReSeni problému — zjevné jednani, &iny, které jsou zaméfené na zvladani bolesti.

- Odvedeni pozornosti — odvedeni pozornosti na jiné véci/Cinnosti, nez je bolest.

- Vyhledavani socialni podpory/opory — dit¢ vyhledava pomoc, Gtéchu ¢i pochopeni
u rodicu, vrstevnikl a ostatnich.

- Katastrofizace/bezmocnost — pocity diskriminace a bezmoci vic¢i bolesti.

Jednotlivé polozky byly podrobeny faktorové analyze a bylo vytvofeno 5 faktoru, které

zahrnuji rizné styly zvladani bolesti (Varni et al., 1996; Sikorova, & Rajmonova, 2015):

- kognitivni sebe-instruktaz

- hledani socialni opory

- Snaha Setfit se a byt o samoté
- Kognitivni pfeorientovani

- Sobéstacné feSeni problému.

Ceska verze dotazniku byla taktéz podrobena faktorové analyze, dotaznik byl zredukovan
na 24 proménnych a bylo vytvofeno 5 kategorii zachycujicich strategie zvladani bolesti,

které jsou vhodné pro ¢eskou verzi (Sikorova, & Rajmonova, 2015):

- pfemahani se, nezajem o socialni oporu

- kognitivni sebe-instrukce, racionalizace

- emocni reagovani a hledani emo¢ni opory

- hledani socialni opory a odvadéni pozornosti

- tendence vyhnout se feSeni problému/pasivni relaxace.

K tomuto vyzkumu byla pouzita ¢eskd verze dotazniku pieloZzena MareSem a MareSovou
(1997) urcena pro déti. Nékteré polozky byly mirné upraveny, aby vyhovovaly jazyku
dospivajicich. Naptiklad otazka 13: ,,Chci mit u sebe maminku, tatinka nebo aspoi
kamarady, pak je to lepsi“ byla pozménéna na: ,,Chci mit u sebe rodi¢e nebo aspon
kamarady, pak je to lepsi. Dale napiiklad otazka 17: ,,Hraju si se svou oblibenou hrackou*
byla pozménéna na ,,Délam to, co m¢ nejvic bavi (hraju si)“. Otazky byly dale upraveny,

aby vyhovovaly formulaci pro divky i chlapce (napiiklad otazka 31:,,Vim, Ze ja sam/sama
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mizu néco udélat pro to, aby se bolest zmensila“). Tyto drobné zmény byly konzultovany

s vedouci diplomové préce.

Dotaznik byl pro ucely tohoto vyzkumu analyzovan kvalitativné, cilem bylo zachytit
strategie zvladani v jejich komplexnosti a doplnit informace ziskané z rozhovort. Z toho
divodu nevnimam jako nezbytné zvolit si striktné jedno konkrétni rozdéleni skal, vychazela

jsem vSak predevsim z puvodniho déleni z roku 1994.
Child and Youth Resilience Measure (CYRM-28)

CYRM-28 je nastroj urceny k méteni resilience, ktery vznikl pro potieby posouzeni zdroja
zvladani v rdmci mezinarodniho projektu International Resilience Project, do n¢hoz bylo
zapojeno 11 zemi svéta. Cilem tohoto projektu bylo mezikulturni porovnani urovné
resilience a vytvofeni metody, ktera by umoznila zachytit podobnosti a rozdily v urovni
resilience v rtiznych kulturach a kontextech ve vékové kategorii 12 — 23 let (Ungar,
& Liebenberg, 2009, in Szobiova, & KukliSova, 2012).

Participanti vyjadiuji souhlas s 28 tvrzenimi na 5-bodové Likertové skale (1 — Vibec,
2 — Trochu, 3 — Stiedné, 4 — Docela dost, 5 — Hodn¢). Skdre se pohybuje v rozmezi 28 — 140

bodt, pfi¢emz vice bodi znaci vice zdroju resilience.

Liebenberg et al. (2012, in Daigneault, Dion, Hébert, McDuff, & Collin-Vézina, 2013)

popsali 3 skaly, které jsou timto dotaznikem hodnoceny:

- Individualni resilience — tato $kala zahrnuje subskaly Osobni dovednosti, Podpora
vrstevnikl a Socialni dovednosti. Tvrzeni v této skale se zaméfuji na individualni
schopnosti jedince, na schopnost fesit problémy, sebevédomi, spolupréci, vnimanou
socialni oporu a piijeti vrstevniky, smysl pro povinnost, schopnost chovat
se adekvatné v riznych situacich, moZnost rozvijet své dovednosti.

- Vztah s poskytovateli péce — obsahuje subskaly Fyzicka péce a Psychologicka péce.
Oblastmi, které tato skala mapuje, jsou uspokojovani potieb ditéte, péce a ochrana
ze strany pecujicich osob, pritomnost pozitivnich modelt chovani, podpora
a moZnost s pecujicimi osobami sdilet vlastni pocity.

- Kontext — sestadva z 3 subskal — Spiritualni kontext, Vzdélani a Kulturni kontext.
Skala mapuje vyznam spirituality pro jedince a zapojeni se do nabozenskych aktivit,

vyznam vzdé€lani, identifikaci s kulturou a tradicemi spole¢nosti.
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Tento dotaznik je vhodny jak pro kvantitativni, tak pro kvalitativni analyzu dat,
ktera umoznuje obsahlej$i porozuméni ziskanym hodnotam a porovnani s dal$imi
informacemi ziskanymi jinymi metodami (Novotny, 2009). Stejné jako piedchozi dotaznik,
byl i tento analyzovan pro ucely prace kvalitativné, aby pomohl dotvofit pohled na zdroje

resilience u respondentu.

6.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Ke zpracovani a analyze dat byla v souladu s téelem a typem vyzkumu vyuZzita
fenomenologicka analyza. Jejim cilem je zachytit kvalitu a strukturu zkusenosti jedince,
snazi se odhalit vyznamy obsazené v popsané zkuSenosti. Vyuziva se naivniho popisu
zkoumaného fenoménu a piesné transkripce rozhovori. Vyzkumnik se musi vnofit
do transkripci rozhovord, ¢imz mize za pomoci piedem stanovenych krokl identifikovat

témata a integrovat je do smysluplnych kategorii (Willig, 2008).

Zde uvadim jednotlivé kroky, které jsou v souladu s principy fenomenologické analyzy
(Willig, 2008):

- Transkripce rozhovori jsou analyzovany kazdy zv14st'.

- Kazdy pfepis rozhovoru je nékolikrat procten piedtim, nez jsou identifikovana
témata a pfiléhavé kody.

- Nasledné jsou témata rozdélena do ucelenéjsich kategorii.

- Dalsim krokem je integrace dat z jednotlivych rozhovord slouzici k nalezeni

sdilenych témat mezi celym souborem respondenti.

V tomto vyzkumu byly transkripce rozhovort nékolikrat procteny a analyzovany zvlast
pro kazdého respondenta, z cehoZ vyvstaly rizné klicové pojmy, které byly zatazeny
do pfiléhajicich kategorii. Nasledné¢ byla data od jednotlivych respondentli integrovéna,
aby mohla byt nalezena sdilend témata a fenomény spolecné pro cely soubor respondentd.
Data z dotaznikti byla propojena s popisovanymi zkusenostmi v rozhovorech, ¢imz pomohla

doplnit komplexni pohled na zkoumanou problematiku.
6.4 Etické problémy a zpisob jejich FeSeni

Jelikoz respondenty byli dospivajici, bylo tfeba k jejich ucasti na vyzkumu ziskat
informovany souhlas rodi¢a. O tucéelu a cilech vyzkumu byli rodie informovani
prostiednictvim dokumentu Zadost o spolupraci na vyzkumu, kde je podstata vyzkumu

vysvétlena. Tuto zadost Ize nalézt v piiloze &. 4. Ugel vyzkumu byl rodi¢im popsan i pii
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osobnim setkani jes$t¢ pfed zapocetim rozhovoru s jejich détmi, byl jim rovnéz dan
dostateény prostor pro dopliujici otazky. Nasledné pak rodi¢e podepsali informovany

souhlas, ktery je taktéz k nalezeni v piiloze ¢. 5.

Ugel vyzkumu byl také vysvétlen samotnym respondentiim, kteii pak dopredu védéli, jakych
oblasti se tyka polostrukturovany rozhovor a jaké typy dotaznikti dostanou k vyplnéni. | jim

byl dan prostor pro otazky a piipadné dovysvétleni ohledné postupu vyzkumu.

Respondenti i jejich rodic¢e byli dopiedu informovani 0 zaznamenani rozhovort na diktafon
a nasledné transkripci pro ucely analyzy. Byli také zpraveni o anonymizaci ziskanych dat
a jejich vyuziti pouze k ucelim této diplomoveé prace. Zpusob oznaceni respondentti byl
zvolen az v pribéhu jejiho zpracovani, vyuzita byla smySlend jména, ktera maji s realnymi

jmény respondentt spole¢na po¢ateéni pismena.

V pribéhu sbéru dat vyjadiili rodice respondentli zajem o poskytnuti vysledkil vyzkumu,
stejné tak i spolupracujici 1ékati a ¢lenové pacientskych organizaci. Vysledky vyzkumu byly
srozumitelnou formou piedany respondentiim a jejich rodi¢tm, celd diplomova prace pak

bude po jejim zvefejnéni v§em zainteresovanym taktéz poskytnuta.
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7 VYZKUMNY SOUBOR

Vyzkumny soubor byl vybiran z populace déti a dospivajicich, ktefi trpi juvenilni
idiopatickou artritidou (JIA). JIA postihuje pfiblizné 1 dit¢ z 1000, jedna se o nejcastéjsi
systémové onemocnéni u déti (Dolezalova et al., 2014), pficemz divky byvaji postizeny
Castéji nez chlapci (Pavelka et al., 2012). NejcCastéjSim projevem artritidy je postizeni
jednoho nebo vice kloubu a je ve vétsing ptipada doprovazeno bolesti, kterd ¢asto pietrvava

i navzdory adekvéatni medikaci (Stinson et al., 2012).

7.1 Kritéria vybéru vyzkumného souboru

Vyzkum se zaméiuje na dospivajici s JIA, byla proto zvolena tato kritéria vybéru

vyzkumného souboru z definované populace:
a) Diagndza juvenilni idiopatické artritida

Stanovena diagnoza JIA, tedy piitomnost artritidy, ktera zapocala pied 16. rokem Zivota

a trva alespon 6 tydnd.
b) Vék 12 —19 let

Spodni hranice 12 let byla zvolena jako ohrani¢eni mezi détstvim a dospivanim. V literatufe
se objevuji rozdily v ohranic¢eni obdobi dospivani z divodu individualnich rozdila ve vyvoji
déti, dle Langmeiera a Krejéifové (2006) je vsak mozné se v nasi spole¢nosti shodnout na
zapoceti dospivani v 11 — 12 letech. Dalsim divodem ke zvoleni hranice 12 let bylo pouziti
dotaznikd, které jsou ureny pravé pro dospivajici od tohoto véku. Horni hranice 19 let byla
zvolena z divodu omezeni moznosti dochazet k détskému 1ékafi, nebot’ déti mohou svého

détského (i odborného) 1ékare navstévovat pravé do 19 let véku.

7.2 Metody vybéru vyzkumného souboru

Pro vybér vyzkumného souboru bylo zvoleno nékolik metod nepravdépodobnostniho vybéru
souboru, které jsou typicky uzivany v kvalitativnich studiich. Rtizné metody vybéru souboru
byly zvoleny piedev§im z divodu obtizné dosazitelnosti dospivajicich s JIA. Riiznorodost

metod vybéru je také jednim z moznych zplisobl zvyseni validity u kvalitativnich vyzkumt.

V prvni vIn€ oslovovani respondentl byl vyvésen inzerat k ucasti na vyzkumu na vybranych
socialnich sitich. Privodni text spolu s letackem a zadosti 0 spolupraci uréené rodi¢im byly
vyvéSeny ve Facebookové skupiné Kloubici, kde sdileji své zkuSenosti rodi¢e déti

s revmatem, na Facebookovych strankach spolku Revmaliga a Revmaden. Materiély byly
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také zaslany prostfednictvim emailu ¢lenim slovenské Ligy proti reumatizmu. V téchto
ptipadech byla vyuzita metoda samovybéru, kdy se respondent sam dobrovolné k ucasti

na vyzkumu piihlasi. Metodou byl ziskan 1 respondent.

Soucasné byla zvolena metoda zamérného vybéru pies instituci. Byly kontaktovany odborné
revmatologické ambulance, kde se 1é¢i déti a dorost. Odbornym 1ékaiim, ktefi souhlasili
se spolupraci na vyzkumu, byly pfedany potiebné materialy, které dale distribuovali rodi¢im
deti s JIA. Lékati dostali k dispozici letaCky a zadosti o spolupraci na vyzkumu urcené
rodictm.
Odborné ambulance, které souhlasily se spolupraci na vyzkumu:

- Détska revmatologickd ambulance Fakultni nemocnice Olomouc

- Soukromé revmatologicka ambulance v Olomouci

- Revmatologicky Ustav Praha

- Détska revmatologickd ambulance Plzen

- Détska revmatologickd ambulance Pardubice.
Touto metodou byli ziskani 4 respondenti.

V dalsi viné vybéru vyzkumného souboru byli prostfednictvim emailu kontaktovani détsti

obvodni Iékafi. Timto zpiisobem byl ziskan 1 respondent.

Byla vyuZita 1 metoda sn¢hové koule, jelikoZ nékteti rodi¢e respondentll navrhli ucast
na vyzkumu i svym znamym, kteti maji dit€¢ s JIA a které znaji naptiklad z lazenského

pobytu. Pomoci této metody byl ziskan 1 respondent.
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7.3 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvoii 7 respondentt, z toho jsou 4 divky. VEk respondentti se pohybuje
vV rozmezi od 12 do 15 let. Doba 1écby JIA se pohybuje od 1 roku do 14 let a zkuSenost

S bolesti ma vsech 7 respondentt.

Frekvence kontrol u détského revmatologa se pohybuje od 2 tydnli po 6 mésic.

J 24

6 respondentti se krome JIA 1€¢i i s alergiemi, jen 1 respondent se kromé JIA neléci s Zzadnou

dalsi chorobou. 1 respondent se 1é¢i také s migrénami, 1 respondent se 1é¢i s cukrovkou.

1 respondentka se kromé JIA a alergii 1é¢i také s astmatem, ekzémy a skolidzou.

V nasledujici tabulce shrnuji zékladni charakteristiku vyzkumného souboru. K oznaceni
respondenttl vyuzivam, jak jsem jiZ zminila, smyslena jména, ktera maji s redlnymi jmény

respondentti spole¢na pocatecni pismena.

Tab. 1: Zakladni udaje o vyzkumném souboru

Doba
. i N ZkuSenost | Frekvence
Respondenti | Pohlavi | Vék Skola 1é¢by v Dalsi nemoci
s bolesti kontrol
letech
) . . Kazdy ]
R1 - Lucie Z 13 ZS 1 Ano Alergie
mesic
R2 - Vaclav M 15 SS 3 Ano 6 mésich -
. “ Alergie,
R3 — Patrik M 12 A 6 Ano 2 — 3 tydny L
migrény
. Cukrovka,
R4 — Martin M 15 SS 14 Ano 3 mésice )
alergie
R5 — Vendula Z 14 | Gymnazium 12 Ano 3 mésice Alergie
Alergie,
5 o astma,
R6 — Sara Z 14 | Gymnazium 8 Ano 6 mésicl )
ekzémy,
skolioza
R7 — Tereza V4 15 SS 3 Ano 3 mésice Alergie
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Jak jiz bylo zminéno vyse, vSech 7 respondentl zaziva v n&jaké formé bolest. VSichni
respondenti maji zkuSenost s bolesti Kloubi, 5 respondentii jako dalsi projevy uvadi ranni
ztuhlost, unavu, otoky kloubt. 2 respondenti popisuji bolest hlavy, 1 respondentka uvadi
také bolest svali, bficha a nevolnost, 1 respondentka uvadi bolest zad a ptreskakovani pantu,

1 respondent zminuje jako dalsi projev zanéty kloubu. 1 respondentka popisuje jako projev

JIA zvétsené klouby.

Tab. 2: Projevy JIA u respondenti

Respondenti Nejcastéjsi projevy Dalsi projevy
Unava, nevolnost, bolest hlavy,
R1 - Lucie Bolest kloubti bolest svalu, bolest bficha, ranni
ztuhlost
Otoky kloubt, ranni ztuhlost,
R2 — Vaclav Bolest kloubt
zanéty kloubu
. ) Unava, otoky kloubi, ranni
R3 - Patrik Bolesti kloubt, bolesti hlavy
ztuhlost
R4 — Martin Bolest kloubti, ranni ztuhlost Unava, otoky kloubti
Unava, otoky kloubti, ranni
R5 — Vendula Ztuhlost, bolest kloubti
ztuhlost
Otoky kloubt, zvétsené klouby, 3
R6 — Sara Unava
bolest kloubti
R7 — Tereza Bolest zad, bolest kloubi Pteskakuje pant

58




4 respondenti jsou 1é¢eni metotrexatem (MTX), 3 respondenti maji nasazenou biologickou

1é¢bu, z toho 1 respondentka v kombinaci s MTX. 2 respondenti jsou lé¢eni kortikoidy.

1 respondent je 1é¢en imunosupresivnim lékem Imuran. 1 respondentka ma v soucasné dobé

1é¢bu vysazenou. 5 respondentl zminuje také uzivani vybranych Iéka proti bolesti.

Tab. 3: Druhy farmakologické 1é€by respondenti

(biol. 1¢¢ba)

Respondenti Farmakologicka lécba JIA Farmakologicka 1écba bolesti
R1 - Lucie MTX Brufen
R2 - Vaclav MTX, kortikoidy Paralen
R3 - Patrik Imuran, kortikoidy, RoActemra (biol. 1é¢ba) Brufen, Algifen
R4 — Martin MTX Ibalgin
R5 - Vendula Enbrel (biol. 1é¢ba) Aulin
R6 — Sara - -
MTX, Enbrel
R7 — Tereza -
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8 VYSLEDKY

V této kapitole podrobné popisuji témata, kterd vyvstala z analyzy rozhovori i dotaznikd.
Nejprve je zde vysvétlen zpusob analyzy dat, ndsleduje deskripce jednotlivych piipadu.
Treti podkapitola se zabyva spole¢nou analyzou dat, tedy sumarizaci ziskanych informaci
od vSech respondentti. V posledni ¢asti kapitoly stru¢né odpovidam na stanovené vyzkumné

otézky.
8.1 Analyza dat z rozhovori a dotazniki

V procesu analyzy dat jsem se zabyvala podrobnou analyzou rozhovor a na doplnéni
informaci a dotvoteni pohledu na zkoumanou problematiku poslouzila data z dotaznik,
vzajemné jsem data z rozhovort a dotazniki propojovala. Analyza méla dvé faze — nejprve
jsem se zabyvala analyzou dat od kazdého respondenta zvlast a poté jsem propojila
a syntetizovala zji$téna data do spole¢né analyzy, abych ziskala komplexni vysledky a mohla

odpovédét na vyzkumné otazky.

V této casti prace popisuji jednotlivé okruhy, které jsem mapovala pomoci rozhovora.

wevr

Kterym jsem ptifadila vhodné kody a nasledné jsem je zasadila do ucelengjsich kategorii.
Mapované okruhy byly nasledujici:

- charakteristika JIA a bolesti

- dopady a vyznam onemocnéni a bolesti
- strategie zvladani bolesti

- Okolnosti ovlivilujici intenzitu bolesti

- resilience.
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Charakteristika JIA a bolesti

Tento okruh se tyka v prvé fadé zakladnich tdaji o onemocnéni, jedna se vétSinou o vycet
informaci ¢i ¢isel v konkrétnich kategoriich. I kdyz tyto kategorie popisuji ve velké mife
fakta, povazuji je za podstatné K utvotreni pohledu na Zivot respondent s onemocnénim.
Dovoluji si zde vynechat piiklady kédovani pojmi, jelikoZ se nejedna o vhimané pocity
a postoje respondentti. Piiklady koédovani uvadim az s charakteristikou bolesti, nebot’ tam

se jedna jiz o vlastni subjektivni vnimani respondentt.

Doba lécby
Projevy

onemocnéni

Charakteristika Medikace a
JIA kontroly

Hospitalizace,
1€katské zakroky,
nemocnost

Dalsi nemoci

Lokalizace bolesti

Frekvence bolesti

Charakteristika
bolesti

Kvalita bolesti

Intenzita bolesti




Priklady kddovani

., To je spis obden, dvakrat,
trikrat do tejdne. Kdyz to
zacne bolet rano, tak to pak
boli cely den, dokud
nedostanu medrol, ten si

beru rano. “

obden
dvakrat, tiikrat do tydne
cely den

dokud nedostane lék

Frekvence bolesti

., Mé zacne jak kdyby svirat
ten kotnik, jak kdyby mi to
nekdo omotal néjakym
pasem a najednou zatéhl

k sobé, ze se to tak stahuje,
to je neprijemny, takovej

tlak tam.

svirava
tlak

Kvalita bolesti

., V téch nejhorsich
pripadech asi 7, protoze ja
si myslim, Ze existuje i
mnohem vétsi bolest, takze
rozhodné bych vétsi cislo

«

nedala. *

7

existuje vétsi

Intenzita bolesti
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Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Analyzou jednotlivych rozhovort byla zjisténa fada oblasti, jez respondenti vnimaji, ze jsou

ovlivnény jejich onemocnénim a bolesti.

Dopady a vyznam
onemocnéni a
bolesti

Priklady kddovani

Omezeni
aktivity

1

Vliv na

Odlisnost |

Pocity

Postoj ostatnich

Pozitiva

Zména pohledu

Skolu

konicky a volny

¢as

naladu

spanek

vztah s
kamarady a
rodinou

,Ja mam ty riizny omezeni,
tak treba ten vrh kouli jsem
si chtéla zkusit, protoze to
vypadalo zajimave, a pak

«

jsem nemohla.‘

omezeni
chtéla zkusit

nemohla

Omezeni aktivity

,, ITeba nemuzu psat diktaty

nebo tak, neudrzim tu tuzku,

«

nebo do ty skoly nedojdu. *

nemiiZe psat diktaty

nedojde do Skoly

Vliv na §kolu
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, Uz jsem s touhle debilni

nemoci skoncil s karate, a to

musel prestat

Vliv na konicky a volny

cas
jsem mél fakt rad.
. Kdyz to boli, tak se moc | nesméje . )
Vliv na naladu
nesméju.
, Kdyz mé bolej ty klouby, | budi se

tak se obcas budim, :ze

prosté nemiizu spat. *

NemuZe spat

VIiv na spanek

,Kdyz jdeme s kamosema
ven, tak ja nechci Tict,

prosim vas, ale ja dneska

nechce Fict

musi zastat doma

Vliv na vztah s kamarady

nejdu, protoze mé boli arodinou
nohy.

,Nebo mi hodné vadi ty | télesny zmény

velky klouby na prstech, ze | velké klouby

to jde vidét hodne. A ja | jde to vidét

hraju na klavir a to se mi | nepFijemné Odlisnost
vSichni divaji na prsty, kdyz

hraju, to je takovy

neprijemny.

, Nejsem rad, kdyz mé to | nenirad

boli, proste nekdy jsem i | smutek

treba smutnej, Ze ted’ka toho Pocity
musim nechat, kdyz néco

delam. *

., To mi asi vadilo nejvic, Ze | Chudacek

si nékdo myslel, Ze jsem

chudacek, zZe to nezvladnu

3

sama. *

nezvladne sama

Postoj ostatnich
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,Ja si myslim, Ze mé ta
nemoc naucila byt silnéjsi...
My, kteri uz jsme tu bolest
zazili, nebo zazili, jakoze o
néco dal, jako sahnout si na
kraj, tak Ze wuzZ prosté
nefiiukame a dokazeme toho

vétsinou vic.

silnéjsi
nefiiukame

dokazeme toho vic

Pozitiva

,,Po tech laznich, uz si to tak
asi neberu, jak to bylo
predtim, vim, Ze nejsem

I3

jedind, kdo to tak ma. "

nebere jako diiv

neni jedina

Zména pohledu

65




Strategie zvladani bolesti

Pii analyze rozhovorti v kombinaci s dotazniky bylo objeveno né€kolik rtiznych strategii
zvladani bolesti, které respondenti uzivaji. Né&které strategie vyplyvajici z rozhovort
koresponduji s témi, které jsou mapovany dotaznikem PPCI, vSechny uzivané strategie poté

byly rozdéleny do piiléhavych kategorii vhodnych pro deskripci zjisténych dat.

Reseni problému

Odvedeni
pozornosti

Whledavani
socialni opory
Strategie zvladani
bolesti

Nezajem o socialni
oporu

Kognitivni
sebeinstrukce

Pasivita a
piemahani se

Priklady kddovani

,, Vlezu si do ty whirpoolky, | bublinkova koupel

jdu kdyztak na ty masdze, | masaz Reseni problému
kdyztak jesté do bazénu. * bazen
., Tak treba néjaky | odreagovani

odreagovani, treba hra na | hra na klavir

i ) Odvedeni pozornosti
klavir nebo mame psa, to | pes

taky pomiize.
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., Vsem kdo se naskytne.
Prosté ted’ mé to boli, tak
nemuzu delat todleto. Nebo
reknu  mamce, tatkovi...
Zeptaji se mé, jestli mé néco

«

boli a jestli to zviddam.

Fekne v§em
nemuze délat
rodi¢um

jestli zvlada

Vyhledavani socialni

opory

., Aby mé asi nechali byt, tim
ze tam se mnou budou, tak
mi stejné nepomiizou... Ja
nepotiebuju, aby se o mé
jako nékdo staral v tomhle

¢

smyslu.

nechali byt
nepomuzou

nepotiebuju starost

Nezajem o socialni oporu

., To je podle mé vnitini boj,
kazdej se s tim vyrovna po

4 (X3
svym.

vnitini boj

Vyrovna po svém

Kognitivni sebeinstrukce

,,Jsem takova vic
rozjarenéjsi, i kdyz treba na
to nemam naladu, tak se vic
sméju, jakoZe trochu to tim

3

zastiram.

rozjarenéjsi
smich

zastirani

Pasivita a pfemahani se
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Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Ruzné okolnosti maji vliv na bolest, n¢které ji mohou zlepSovat, jiné ji naopak zhorSuji.

Analyzou bylo zjisténo, Ze bolest u respondentt neovliviiuji pouze uzivané strategie zvladani

bolesti, ale i jiné okolnosti.

Aktivita a pohyb

Odpocinek

Unava

Okolnosti
ovliviwjici Pocasi
intenzitu bolesti

Léky a lokalni
ptipravky

Cviceni a
rehabilitac¢ni
postupy

Postoje

Piiklady kédovani

,, Delsi pohyb urcité. Pak mi | del§i pohyb

staci i tireba dlouho stat a uz | dlouho stat

pomiize.

Aktivita a pohyb
mé zacnou bolet zdda, pony
proste nevydrzim. “

,,Nebo kdyz si treba sednu a | sedne
dam si pauzu, tak to taky | pauza Odpocinek




., No ja si myslim, Ze kdyz je

horsi vecer

to horsi vecer, zZe na to ma | Unava
vliv unava, Ze kdyz jsem | vylerpanost Unava
vyCerpana, tak citim tu
bolest mozna vic.
, Kdyz je to v zime, tak to vic | zima
boli, ale kdyz to je v lété, tak | 1éto
' . o Pocasi
to je lepsi.. Pocasi | pocasi

ovliviiuje moje telo. *

,,...ale normalné léky, co

‘

beru, je na tohle nejlepsi.

leky na revma

Léky a lokalni pripravky

., Kdyz jdu do teply vody, do
bublinek a oni se mi

tepla voda
bublinkova koupel

Cviceni a rehabilitaéni

.. . o wro. postupy
prohiejou, tak je to lepsi. prohiani
, Nemdam rada, kdyz me | litost
néjak litujou, to je jesteé horsi Postoje

«

potom.
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Resilience

Oblasti, ktere respondenti hodnotili jako dilezité v jejich zivoté a které napomahaji lepSimu

zvladani jejich onemocnéni a resilienci, byly po analyze rozélenény do ¢ty kategorii.

Vztah s rodinou

Kamaradi

Resilience

Osobni vlastnosti,
dovednosti a zajmy

Vzdélani

Priklady kodovani

,Jakoze i podporuji, abych | podpora rodi¢u )
Vztah s rodinou
to zvlddla vsechno. “

., Tak nejradsi asi chodim | ¢as s kamarady

ven s kamaraddama nebo se | ¢as se svym klukem
svym Kklukem... Kdybych Kamaradi
méla cas, tak s nima urcité

budu co nejvic casu.*

., Asi spis vSestrannost, to je | vSestrannost

takova dobra vlastnost, mné | nevadi nic

, . , . Osobni vlastnosti,
nevadi, kdyz to takhle vezmu | zvladne v§echno

c . . dovednosti a zajmy
nic, Ze zvladnu vsSechno,

radoby vsechno.

,,Mam rada biologii, chemii | zajem o riuzné piredméty
a matematiku... Ja budu | plany do budoucna Vzdélani
doktorka.
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8.2 Deskripce jednotlivych piipadi

Nasleduje podrobna deskripce dat od jednotlivych respondentti. Struktura kazdého popisu

respondenta se odviji od okruhti, jeZ jsem zminila vySe.
R1 — Lucie
Charakteristika JIA a bolesti

Lucie se s JIA 1é¢i necely rok. Nemoc zacala bolesti kolene a Unavou po baletu, které
se zhorSovaly. Po rehabilitacich to bylo horsi, I€kati nic nenasli. Po 3 mésicich byla poslana
na revmatologii, kde byla stanovena diagn6za. Nejcastéjsimi piiznaky jsou bolest kolen,
vice praveho, bolest prsti na rukou, kotnikua a zad. Obcas se u ni objevuje také Unava,
nevolnost, bolest hlavy, svala a b¥icha, ranni ztuhlosti. Lucie ma pifedepsany metotrexat
(MTX) v injekcich, dale bere vitaminy a kyselinu listovou. Dfive musela brat vice 1ékd,
kromé¢ jiz zminénych také kortikoidy, vitamin C na velmi Casté krvaceni z nosu a léky
na bolest biicha. Na kontroly chodi kazdy mésic. Hospitalizovana byla pouze kvili trhani
mandli a nevybavuje si Zadné bolestivé ikony. LéCi se také s alergii na pyl, na jafe a v 1été
uziva inhalator. Kvuli bolesti kolen a zad musi ztstat doma jednou za dva tydny, nékdy
jednou za mésic. Byva doma ten den, kdy to boli. ,, Byla jsem doma, kdyz jsem nemohla ani

vstat. «

Lucie pocituje bolest vétsinou kazdy den rano. Bolivaji ji kolena, kotniky, prsty na rukou
a svaly. N¢kdy ji boli vice svaly, nez kolena, Casto ji ted” boli prsty, Ze nemuize ani psat
ve Skole. Rano je bolest nejvétsi, pres den je to nékdy lepsi, kdyz to rozhyba a nékdy bolest
trva az do druhého dne. Muize se i stat, ze bolest trva cely tyden. V den rozhovoru ji bolely
svaly, 1 kdyZ hodnoti, Ze to bylo lepsi neZ jindy. Naposledy ji 4 dny pied rozhovorem bolely
kolena a ruce. Bolest popisuje jako bodavou, nékdy ma kiece. Ob¢as ma slabé ruce, Ze

nezvedne skleni¢ku, nemiiZe se napit. Na stupnici od 0 do 10 hodnoti bolest ¢islem 6 ¢i 7.
Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Lucie vnima, ze ji nemoc ovliviiuje, ,, Ze to nemam jak ostatni “. Ve §kole si nékdy pripada
divné a ma pocit, ze nikdo nepochopi, jak to ma. Nemoc ovliviiuje jeji konicek, kterym
je tanec, musela piestat s baletem. Omezeni pocituje i ve volném ¢ase, nemuze délat
vSechno a chodit vSude. ,, KdyZ chodim s kamarddkou, tak nékdy mé to mrzi, Ze nemiizu s ni
treba chodit vsude. “ Z toho dtivodu pocituje i ovlivnéni ve vztahu s kKamarady. ,, Nemiizu

délat to, co oni. * Ze stejnych duvodt pocituje i omezeni v rodiné. ,, Nemiizu s néma chodit
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vSude, treba lyZovat. * Mysli si, ze z rodi¢u vnima vice jeji bolest matka a ze jeji bratr na to
nehledi. Nevnima, Ze by nemoc pfimo ovliviiovala jeji spanek, domniva se, ze spi dobfe.
Bolest ovliviiuje jeji naladu. ,, Kdyz to boli, tak se moc nesméju. ““ Do ni¢eho se ji nechce.

Naopak kdyz je to lepsi, snazi se to co nejvice vyuzit.

Lucie zvlada nemoc ,, nékdy dobre, nékdy blbé*. Na jednu stranu ji to ob¢as mrzi: ,, tedka
jsem z toho trreba hodné zklamand, “ na druhou stranu vnima jako plus, kdyz ji zavidi
ve $kole, ze nemusi chodit do télocviku. Pohled na nemoc se u ni zménil diky navstévé
lazni. Po tomto pobytu své onemocnéni uz nebere tak, jako piedtim. Vi, Ze neni jedina,
kdo to tak ma, nebot’ poznala dalsi déti se stejnymi potizemi. Jediné pozitivum, které na této
nemoci Lucie vnima, je, ,,Ze se uleju ze skoly, nic jinyho mé nenapada “. Dle ni ha nemoci

asi nic pozitivniho neni.
Strategie zvladani bolesti

Lucie ke zvladani bolesti piiblizn¢ jednou za tyden potiebuje 1€k na tlumeni bolesti.
Pomuze ji v8ak jen trochu, tak na hodinu, potom je bolest zase stejna jako piedtim. Léky
na tlumeni bolesti nosi i do §koly, zde si muze 1¢k vzit, pokud bolest ptijde, a tim ji zmirnit.
V ptipadé silné bolesti ve Skole pozada vyucujici, aby kontaktovala rodice, ktefi si pro ni
piijedou. Nejvice ji pomahd, kdyz vic odpoliva a lezi. ,,Kdyz si lehnu, tak to pomiize
asi nejvic, to pak uz neboli za ten den. “ Potiebuje si odpoc¢inout, kdyz klouby boli a ma je
slabé. Kdyz je méa ztuhlé, tak je musi rozevicit, méla by cvicit kazdy den, ale to se ji nedafi.
Také ji pomaha tejpovani, které pomuze vétsinou na 3 dny s tim, ze prvni den to pomaha
nejvic. Kdyz bolest piijde, Fekne to vét§inou matce. Ve Skole pak kamaradce, a kdyz
je bolest velka, i u¢itelce. Klidné by sdélila kazdému vyucujicimu, Ze zaziva bolest, ale pry
by to nepomohlo. ,, V' matematice to nemiizu rict, protoze ona by mné rekla, tak se projdi
a beéz si sednout, tam by to nic nepomohlo.* KdyZ bolest pfijde, tak by nejradéji chtéla,
aby prestala. U Lucie Ize po propojeni dat z rozhovort i dotazniku nalézt tyto strategie
zvladani bolesti — FeSeni problému, vyhledavani socialni opory, odvedeni pozornosti,

kognitivni sebeinstrukce.
Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Bolest zlepsuje, kdyz si lehne a odpo¢ine. Také pomahaji tejpy, rozevi¢eni a velmi malo
i Iék na tlumeni bolesti. Bolest zhorsuje, pokud sko¢i nebo spadne, a také béh, nebot’ tvrdy
naraz ji zpusobuje vétsi bolest. Prijde ji, ze ke zhorSeni dochazi i tehdy, kdyz ji ostatni lituji.

., Nemam rdda, kdyz mé néjak litujou, to je jesté horsi potom. “
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Resilience

Luciinym nejvéts§im koni¢kem je predevs§im tanec, potom také brusleni a sporty, ale
se v§im musela viceméné prestat, akorat tanec obc¢as zkousi i pies bolest. Jako svoji silnou
stranku uvadi, ze je dobra v tancovani, je ohebna a ucitelka ji chvali. Rodi¢e na ni poznaji,
kdyz zaziva bolest a poradi ji, co by mohla délat — vzit si Iék na tlumeni bolesti nebo
si zacvi¢it. Kamaradka, se kterou travi ¢as nejcastéji, U ni bolest rozpozna a pieje si,
aby udélala néco, co ji pomuze, ve $kole na to ale kamaradi moc nehledi. Resilience se u ni

projevuje v oblasti vztahu s rodinou a osobnich vlastnostech, dovednostech a zajmech.

R2 — Vaclav

Charakteristika JIA a bolesti

Vaclav se 1é¢i s JIA 3 roky. Nejcastéjsimi projevy u né&j jsou bolesti v kloubech. Déle
se objevuji otoky kloubi, ¢as od casu také ranni ztuhlosti a kloubni zanéty. Bere
metotrexat (MTX) v tabletach, kortikoidy a vapnik. Na kontroly chodi jednou za pul
roku. Nebyl nikdy hospitalizovany, nepodstoupil Zadnou operaci a nezazil u doktora
Zadné bolestivé zakroky ¢i tkony. JIA je jediné onemocnéni, se kterym se 1é¢i. Pouze tak

jednou do roka byva nemocny s néjakou virdzou ¢i chiipkou a doma je den nebo dva.

Vaclav zaziva bolest ptiblizné jednou za mésic a trvd v pruméru 3 dny. Pocituje ji
pod koleny a trochu ho boli i narty. Bolest byva horsi rano, potom uz se v prabéhu dne
neméni a trva cely den. Naposledy pocit'oval bolest 2 — 3 tydny pied rozhovorem. Popisuje

ji jako bodavou, na stupnici od 0 do 10 ji hodnoti ¢islem 6.
Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Bé&hem bézného dne nemoc nijak zvlast’ nepocit’'uje. Nemoc nema vliv na jeho konicky
ani na volny ¢as, na domaci prace, na sport ani na $kolu, neovliviiuje také jeho vztah
s kamarady. Rodiée jsou dle n&j s jeho onemocnénim smifeni. Nepocit'uje, Ze by nemoc
ovliviiovala jeho spanek, spi dobfe. Bolest nema vliv na jeho néladu, citi se pfi ni

normalné.

Vaclav tvrdi, Ze bolest zvlada ptiméfené. Nemoc nebere néjak zvlast’ jinak, nez ji bral
na zacatku, ale zminuje, Ze bylo obtiZné si na ni zvyknout. ,, Bylo to tézky si na to zvyknout,

ale tak uz se stalo. “ Nenapada ho nic pozitivniho, co by mu nemoc ptinesla.
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Strategie zvladani bolesti

Nejvice mu od bolesti pomiize Iék na jeji tlumeni, ten bere jen tehdy, pokud to hodné boli.
Vezme si prasek rano a pak uz to néjak zvladne. Dale mu pomaha i cvieni, kterému
se vénuje tak jednou tydné. Kdyz bolest piijde, snazi se bolavou nohu nepietéZovat,
coz pomize tak na 3 hodiny. ,, Vic sedim a jdu jenom ze $koly a do Skoly.  Rika, e nema
potiebu 0 své bolesti mluvit. Kdyz bolest piijde, nejrad&ji by si ,, lehl do postele a spal “,
coz vSak muze d¢lat pouze, kdyz je vikend. Chce, aby ho pfi bolesti ostatni nechali
na pokoji a nenutili ho do ni¢eho (napiiklad do sportu). Vaclav uziva strategic odvedeni

pozornosti, FeSeni problému a nezadjmu o socialni oporu.
Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Bolest je lepsi, kdyz je teplo. Nejvice mu pomize Iék od bolesti, dale potom cviceni a to,

kdyz nohu nepietézuje. Bolest mu naopak zhorSuje zima.
Resilience

Vaclav nejradéji chodi na hokej, kdyz je sezona, navstévuje zapasy jednou i dvakrat tydné.
Jednou tydné se také vénuje lukostielbé. Jako svoji silnou stranku vniméa soustifedénost.
Kamaradi na ném nepoznaji, kdyz ho néco boli. Rodi¢e to poznaji pouze nékdy, pokud
ano, feknou mu, aby se protahl. Po propojeni dat s dotaznikem vyplyva, Ze resilienci u néj
napomahaji ptredevs§im vztah s rodinou, osobni vlastnosti, dovednosti a zajmy

a kamaradi.

R3 — Patrik

Charakteristika JIA a bolesti

Patrik se 1é¢i s JIA 6 let. Nejcastéjsimi projevy jsou bolesti nohou, déle pak otoky kloubii,
ranni ztuhlost, inava a bolesti hlavy. Ma nasazenou biologickou 1é¢bu RoActemru
v kapackach, dale uziva kortikoidy (Medrol), Imuran, vitaminy, Vigantol, Helicid a hoi¢ik.
Diive bral metotrexat (MTX), ale zptisoboval mu bolesti hlavy, proto byl nahrazen
Imuranem. V minulosti také dostaval injekce Enbrelu, ze kterého pfesel na RoActemru.
Lékare navstévuje Casto, chodi na kontroly a zaroven kapacky biologické 1écby — nékdy
po dvou tydnech, jindy po tifech, obéas po mésici. Byl jiz mnohokrat hospitalizovany,
na pocatku 1é€by pobyval v nemocnici ptiblizné dva mésice, nebot’ bylo obtizné stanovit

diagndzu, provadeli u ného i lumbalni punkci. Dva mésice byl v hospitalizovany i pii zméné
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medikace z Enbrelu na RoActemru, protoze Enbrel byl ptilis slaby —,, bylo to uplné hrozny *.
Nekolikrat pobyval v nemocnici i kvili relapsu, nebot’ mu sta¢i mali¢kost, $patné §lapnout,
¢i mit zadérku na prstu. Jedinym bolestivym zakrokem, ktery si vybavi, je lumbalni punkce
,.jak mi davali tu velkou jehlu . Ostatni problémy, se kterymi se 1é¢i, jsou pravdépodobné
pfidruzeny kvili systémové formé JIA. LéCi se na alergie, pfiblizné rok s migrénami,
dochézi k o¢nimu 1¢kati. Migrény mohou byt spojeny s psychickym stavem, mél problémy
ve Skole, ale po jeji zméné doslo ke zlepSeni. Zkousi také ¢inskou medicinu, bylinky. Doma
zustava s bolestmi nohou ¢i migrénou tak jeden den, v piedchozi Skole se to opakovalo
Casto, nyni uz je to lepsi, migrény se u ného vyskytuji ale pofad. Byval ¢astéji nemocny

i s chiipkou, tehdy musel pobyvat doma i tyden, dva.

Bolest pocituje obden ¢i dvakrat, tfikrat do tydne, neni vSak kazdodenni. Pietrvava,
dokud si nevezme Medrol, ktery uziva rano. Pokud se bolest vyskytne v rannich hodinach,
pretrvava pak cely den, pomaha mu od ni i RoActemra. Nejvice ho boli klouby na nohéch,
kotniky a kolena, také svaly. Kdyz ma migrénu, pfidava se i bolest hlavy, ¢asto ho rano
boli i zAda. Bolest je ovlivnéna pocasim a aktivitami, kterymi se pravé zabyva. ,,Kdyz
béham, kdyz jedu na kole, ty klouby dostavaji zabrat.* V zim¢ pii $patném pocasi n€kdy
nemizZe ani pokr¢it ¢i natahnout nohu, vecer se bolest hodné zhorsuje. Naposledy ji
pocitoval v den rozhovoru, bolela ho hlava, trochu zada i nohy. Bolest popisuje jako
Stipavou, v kloubu i ,, k&7upe *“. Na stupnici od 0 do 10 ji hodnoti podle toho, jaké je pocasi.

Kdyz to boli nejvic a je zima, dal by 10, v 1été€ naopak bolest hodnoti ¢islem 5 — 6.
Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Patrik citi omezeni ve sportu. ,, Nemiizu délat sporty jako normalni, hrat fotbal a takhle.
Musel kvuli nemoci prestat s karate, které mél rad, taktéz s florbalem. Omezeni pocituje
i v télesné vychové. Béha méné nez ostatni, protoze to ,,nedava“. Ve skole pocit'oval diive
nespravedlnost, dostal dvojku, protoze dlouho chybél. Ted’ uz tolik nechybi a dostava ukoly
pfes classroom, mize je délat pribézné. U snidané, obéda i vecete, pokud sedi a zaéne ho
to bolet, nemiiZe na své obtiZe prestat myslet. Bolest se projevuje, i pokud stoji, vliv ma
tiha. Kdyz ho boli ruce, neudrzi v nich ani skleni¢ku. Pocituje omezeni pfi traveni ¢asu
skamarady. ,, Kdyz jdeme s kamoSema ven, tak ja nechci rict, prosim vas jdéte, ale ja dneska
nejdu, protoze me boli nohy. “ Po urcité dob¢ se unavi a uz nemtize jit dal. Nékdy musi zrusSit
nav§tévu kamarada i kvuli bolesti hlavy. V rodin€¢ vnima omezeni ve vztahu s bratrem.

,,On by se mnou rdd treba cvicil karate, ale nemiize. * Rodiée to pry berou ,, blbe “. Vnima
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vliv na spanek. Néekdy se budi, kdyZ spi na boku a nemuze se piekulit, protoze ho to boli.
Ovlivnéni nalady vnima v tom, Ze chce, aby mu vSichni dali pokoj, kdyZ bolest piijde

a chce si jit lehnout. Jinak vliv na naladu nepocit'uje.

¢

Pro ngj je onemocnéni ,, upine nejhorsi“, protoze s nim nemtize nic dé€lat. ,,Je mi to hrozné
lito.” Chtel by se také ucastnit zdvodi, ale zdravotné nemiize. Nejradéji by nemoc

Lzahodil,

Mysli si, Ze bolest zvlada dobie a nejlepsi je, kdyz si veéer lehne do postele a spi. Na zac¢atku
onemocnéni byl maly a nechapal to. Nyni to vnima hiife nezli dtiv. ,,Je to svinstvo, musi
Z tela ven, ale nepiijde. V 1. a 2. tride jsem byl normalni kluk, to jsem byl uplné dobrej,
to jsem behal jako vsichni ostatni, potom jsem mél kortikoidy a uz jsem nemohl. “ Nemoc mu
neptinesla ani nic pozitivniho, snad jen to, ze v hodinach télesné vychovy nedostava tolik

vykonnostnich tkolii, coZ je mozna na nemoci nejlepsi.
Strategie zvladani bolesti

Na bolest hlavy Patrikovi pomaha Iék Algifen, oteviené okno, ticho a tma. Na bolest
kloubt nejvice zabiraji 1éky, které uziva na revma (Medrol, RoActemra), po RoActemie
je to lepsi, jinak je to horsi. ,, Kdyz uz mi dochdzi, tak je to horsi. “ Déle zabiraji prostiedky,
jako jsou alpa a nejriznéjsi masti, také masaze, bazén, bublinkova koupel a cvi¢eni.
Doma si jde lehnout a spét. ,, Nejlepsi pritel revmatika — postel. Zminéné strategie
mu pomohou na hodinu ¢i dvé. Ve Skole jde za pani uditelkou a fekne ji, Ze ho boli nohy,
aby zavolala matce. Do skoly nosi s sebou l1éky na tlumeni bolesti, takze si je mize vzit.
O bolesti fekne nejéastéji matce, nékdy bratrovi — aby dal matce védét. O bolesti by vic
mluvit nechtél. ,, Spis min, protoZe to je hnus, spis bych ji nechtél mit, to by bylo nejlepsi.
Bolest by nejradéji ,,zahodil a odstranil®. , Urizl bych si cely télo a spalil bych si
ty koncetiny.“ Snazi se na bolest zapomenout, ale nejde to. ,, Kdybych potkal Aladina, tak
bych chtél, abych uz nemél tuhle nemoc nebo na ni zapomnél. “ Kdyz bolest ptijde, chce,
aby ho ostatni nechali na pokoji a sli pry¢, aby si mohl lehnout. Naopak mu vadi, kdyz jsou
ostatni hlu¢ni a nechavaji rozsvicené svétlo. Patrik uziva strategie FeSeni problému,
odvedeni pozornosti, kognitivni sebeinstrukce, vyhledavani socialni opory, v malé mife

I nezajem o socialni oporu a pasivitu a pfemahani se.
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Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Bolest ovliviiuje po¢asi, aktivita i délka jejiho trvani. V zimé to boli vic, musi pouzivat
i berle, nékdy ma problém vstat z postele. Vliv na jeho télo ma i §patné pocasi — zacnou ho
bolest nohy, proto zustava lezet. Bolest zhorSuje, i kdyz je ve spanku pokréeny, vliv ma
i Unava. V 1été se jeho obtize zlepsi. ,, Kdyz je hezky, tak jdu ven. Pom&ha mu také tepla
voda, klouby se v ni prohieji. Vyuziva masaze, bazén, bublinkové koupele a cvié¢eni, které

bolest zmirfuji. Nejvice pomahaji €Ky, které bézné bere, a kdyz si lehne.
Resilience

Patrik si nejradéji hraje se svym bratrem a travi ¢as s kamarady. O vikendech réad jezdi
na bazén. Jako svou silnou stranku uvadi up¥imnost. ,, Kamarddi mi iikaji, Ze jsem takovej
uprimnej.* Rodi¢e na ném poznaji, pokud ho néco boli, a snazi se podniknout kroky
k tomu, aby mu pomohli (zajdou s nim na bazén, do bublinkové koupele). Kamaradi to na
ném nepoznaji, ale ve skole jim Fekne, kdyZ potfebuje, aby zasli za vyucujicim. Pro
Patrika je dulezity vztah s rodinou, kamaradi, osobni vlastnosti, dovednosti a zajmy

i vzd&lani.
R4 — Martin

Charakteristika JIA a bolesti

Martin se 1é¢i s JIA 14 let, od 1 roku. Nejcastéjsimi projevy jsou bolesti a ztuhlost. Objevuje
se u n¢j také Unava, a pokud je nemoc aktivni, tak otoky. Léci se metotrexatem (MTX),
kdyz je mu nejhut, vezme si Ibalgin. Bere také vitaminy a kyselinu listovou. Dtive uzival
1¢ka vice, dlouho bral kortikoidy, Prednison, potom Medrol. Kdyz mu bylo 10 let, byl otekly
a bral vysoké davky. Léky mu pomahaly, ale kratkodobé. Na kontroly chodi jednou
za 3 mésice, hospitalizovany byl vicekrat. ,,Uz to ani nepocitam. “ Opakované v nemocnici
pobyval kvuli vysoké aktivité artritidy, kdy zde travil az jeden mésic. Hospitalizovan byl
i kvili cukrovce. Jako malé dité podstoupil operaci o¢i, nemél vyvinuté slzné kanalky. Tvrdi,
ze vSechny 1ékaiské zakroky se daly zvladnout, nejbolestivéjsi bylo odstranéni znaminek,
protoze je mél na plosce nohy. Léci se 4 roky s cukrovkou, déle s alergiemi a diive
I s epilepsii. Na cukrovku bere inzulin, dale uziva 1éky proti alergii, ma inhalator. Kdyz
se 1éCil s epilepsii, bral Nurofen, nebere ho nyni ptl roku. Ptiblizné dvakrat do mésice
je nemocny s virdzou, a kdyz se k tomu pfidaji klouby, tak se 1écba protdhne. Doma byva
2 — 3 dny, nekdy déle.
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Bolesti trpi Martin hodn¢ Casto, kazdy den. Nékdy bolest trva cely den, jindy jenom hodinu
¢i dvé, je to hodné riznorodé. Bolivaji ho klouby na nohou, kolena a kotniky, dale také
zada a obcas i ruce a prsty na rukou. Bolest byva v pribéhu dne spise stejna, nékdy ho
to boli vic, ale nevnima, zda je to spiSe rano ¢i vecer, lisi se to. Bolest je malokdy lepsi, spis$
byva horsi. Naposledy ji zazival t€$né pted rozhovorem, bolel ho kotnik. Popisuje, Ze jakmile
dokon¢ime rozhovor, bude ztuhly a zase ho to za¢ne bolet. Nevi, jak by bolest popsal.

Na stupnici od 0 do 10 ji hodnoti Cislem 7.
Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Nemoc ho zna¢né omezuje. Pokud ho boli klouby, nemiiZe se hybat a nemuze ,, viastné nic
pomalu“. Rano, kdyz vstane, je zatuhly a dlouho trva, nez se rozhybe. ,, To si pomalu ani
nevycistim zuby, neucesu se, protoze neudrzim kartacek v ruce. Pak kdyz se rozhybu, tak uz
Jje to dobry. Sta¢i mu chvilka na to, aby pfi ne€innosti zatuhl, takze, kdyz potom jede
autobusem, zatuhne opét. Nemoc ma vliv na jeho koni¢ky. Hraje na klavir, a kdyz je ztuhly,
nestla¢i klavesy. Kdyz stavi papirové modely a dé€la mensi Casti, také ho to omezuje.
Zatuhlost ma vliv i na vykonavani domécich praci, protoze nic neudéla, pokud je zatuhly
a nemize se hybat. Vnima omezeni ve volném ¢ase, kdyZ jde na vylet a za¢nou ho bolet
nohy, tak si musi odpo¢inout, nemoc ho ovliviiuje i pFi sportu. Ve §kole ob¢as nemuize
psat, n€kdy sem ani nedojde a musi ho odvézt matka. Z télocviku je osvobozen. Nemoc
neovliviiuje jeho vztah s kamarady a rodice jsou s ni pry smifeni. Bolesti je ovlivnén
spanek, ale jinak si mysli, ze spi dobie. ,,KdyZz mé bolej ty klouby, tak se obcas budim,
Ze prosté nemuzu spat.* Bolest ovliviiuje i jeho nédladu, neni aktivni, jak bych chtél byt,
a byva z toho smutny. ,, Nejsem rad, kdyz mé to boli, prosté nékdy jsem i treba smutnej,

ze ted’ka toho musim nechat, kdyz néco délam. *

On sam vnima, ze , to tak prosté je“. Onemocnénim trpi cely Zivot a nevnima zménu
ve svém postoji k nému, bere jej stale stejné. Ma pocit, ze bolest zvlada dobie. Nemoc mu
pfinesla néco nového. ,, Urcité jsem poznal néco novyho, novy lidi, doktory a tak, ale to je
asi tak vsechno. * Sezndmil se s novymi détmi, které maji stejnou nemoc jako on. Déle ale

neni nic pozitivniho, co by mu nemoc pfinesla.
Strategie zvladani bolesti

Kdyz ho boli klouby vice, vezme si Ibalgin, ale nékdy se to da zvladnout i bez néj. Snazi se
brat 1éky co nejméné, momentalné asi jednou za 2 nebo 3 dny. Jednou za 2 tydny chodi

na rehabilitace, kde mu tejpuji klouby. Cvi¢i na rehabilitacich i doma, snazi se cvicit denné,
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pomaha to na rozhybani, ale od bolesti ne. Pomaha mu také odreagovani se, denné hraje
na klavir, protoze to je zaroven jeho konickem, nebo si hraje ¢asto se psem. Popisuje,
ze n¢kdy se neda délat témér nic, protoze kazdy pohyb je bolestivy, fesi to tak, ze lezi
a Ceka, nez bolest piejde, obcéas si u toho ¢éte. Odreagovani se mu ale na moc dlouho
nepomizZe. ,, Protoze pak, kdyz prestanu, tak si na to hned vzpomenu nebo mé to zacne
bolet.“ Kazdy den si snazi odpocinout, lehnout si a vzit si napiiklad tu knihu. Ve skole
bolest musi pre¢kat, kdyz je to nejhorsi, zavola matce, aby si pro néj ptijela, ale nestava se
to piilis ¢asto. Rekne klidné v8em, kteii se naskytnou, Ze ho to boli a nemtize v ten okamzik
néco délat. Také svym rodi¢um sdéli, ze ho to boli, a jde si vzit prasek. O bolesti tedy mluvi
se vSemi, i s kamarady. Nejvice by si ptal, aby bolest odesla, néjakym zptisobem by se ji
chtél co nejdiive zbavit. Souc¢asné nechce, aby ostatni néco délali, protoze by stejné nic
nezmohli. ,,Je to spis na mné. Bud’ to preckdam, nebo si dam ten Ibalgin.* Strategie, které
Martin uziva, jsou odvedeni pozornosti, vyhledavani sociélni opory, ¥eseni problému

a kognitivni sebeinstrukce.
Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Nekdy se rano vzbudi a je to lepsi. Ke zlepSeni dochazi i po uziti Ibalginu, pomahaji mu
tejpy, cvi€eni od bolesti nepomaha, ale alesponi na rozhybani. Odreagovani se pomuze
pouze na dobu, po kterou danou cCinnost déla. Bolest ovliviiuje aktivita — kdyz jde
na prochazku, potom ho to boli vice, nez kdyby byl jen doma. Bolest tedy zhorSuje delsi
pohyb, ale také pokud dlouho stoji, za¢nou ho bolet zdda. Obdobné je to v ptipadech, kdy

dlouho sedi, potom zatuhne a za¢ne to bolet.
Resilience

Martin ma radu konic¢kid. Hraje na hudebni nastroje, na klavir, vyzkousel akordeon,
pokousi se hrat na kytaru a na flétnu. M& rad fyziku, ¢te nejriaznéjsi knihy a déla pokusy.
Procvi¢uje jemnou motoriku, stavi papirové modely nebo sklada origami. Vénuje se
i sportovnim aktivitam — jezdi na kole, dtive zavodné plaval, ale s cukrovkou uz nemuze.
Jezdi také na lyzich, chodi do lanového centra a zabyva se i geocatchingem. Je réad,
7e muze zkouSet ruzné véci a zazitky, i kdyz to tieba dlouho nevydrzi. Jeho silnou strankou
je, ze umi od kazdého trochu. ,, Jsem vsestrannej.“ Rodi¢e na ném bolest poznaji a zeptaji
se ho, jestli to zvlada. Kdyz je nejhtie, daji mu Iék proti bolesti. Jeho bolest nejspis také

odhali kamaradi, zeptaji se, jestli je v pohod¢, a pokud nékam spole¢né jdou, zastavi se
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a pockaji, neZli se to zlepsi. Resilienci u né&j podporuji vztah s rodinou, kamaradi, osobni

vlastnosti, dovednosti a zajmy i vzdélani.

R5 — Vendula

Charakteristika JIA a bolesti

Vendula se 1é¢i s JIA 12 let, od svych 2 let. Na zacatku ji otec nahmatal bulku pod kolenem,
ihned ji vzali na operaci kolene. Poté stravila mésic v nemocnici, kde k ni nikdo nemohl,
nasledné ji pfesunuli a v nemocnici pobyvala jesté dalsi mésic nebo dva. Potom nemoc
zaséhla i kotniky, byla 6krat na punkci. Nejcast&jsim projevem u ni byva velmi rychlé
zatuhnuti. Hodn¢ se vénuje sportu, Klouby ji boli vétSinou pii béhu, také pii doskoku
a dopadu, bolestivé jsou kolena a kotniky. Dale zaziva i ranni ztuhlosti, ale to jiz méné
Castéji, spise rychle tuhne ptes den pii zatézi. Kdyz ji boli klouby, tak se rychle unavi, musi
si odpo¢inout, coz vede opét ke ztuhnuti a vétsi bolesti. Unavu pocituje, protoze 9krat tydné
trénuje akvabeling a ma toho hodné. 3 — 4 roky se 1é¢i biologickou 1é¢bou, kterou
ma nastavenou tak, ze si jednou za 10 dni sama pich& injekci Enbrelu. Diive brala
metotrexat (MTX), kdyz byla mladsi, uzivala vysoké davky, protoze jeji stav byl dost $patny.
Léc¢bu ji museli vysadit, ponévadz ji poskozovala jatra, nejhorsi to bylo v obdobi ptiblizné
mezi 8 — 10 rokem. ,, Nekdy jsem ani nemohla vstat z postele, ani jsem necvicila, protoze
to strasné bolelo, nekdy jsem se v noci budila a vezli mé na pohotovost. *“ Na kontroly chodi
jednou za 3 mésice. Byla hospitalizovana, kdyZ u ni nemoc propukla, byly ji 2 roky.
Dalsi pobyty v nemocnici byly pouze kvili punkcim, kdy zde trdvivala jeden den.
Podstoupila jiz zminénou operaci kolene a trhani mandli. Bolest u lékafe pocitovala
pti prohmatavéani kotniku, kolem kterého ma hlavni stfedisko nemoci, ale bolestive byly
také punkce. Léci se jesté s lehkou alergii a rovnéz ma zhorSeny zrak. Ma tfi ¢tvrté dioptrie,
bryle nosi ve Skole, aby vidéla na tabuli a také pfi promitani pomoci dataprojektoru. Zrak
se ji zhorsil od té doby, co ji nasadili biologickou 1é¢bu, piedtim vidéla perfektné. O svém
zhorSeném zraku fika, Ze ,,to asporn neboli. “ Nemocna byva i proto, ponévadz nemohla byt
fadné€ ockovana, je tedy nachylngjsi. Tak jednou za rok ma anginu, se kterou travi tyden
domaci 1é¢bou. Asi jednou za pul roku zistane doma kviili bolesti, kdyz byla mladsi, bylo

to Castéjsi, tieba jednou, dvakrat tydné.

Bolest pocituje jednou az dvakrat za dva tydny, nékdy i vickrat v jednom tydnu, je to
rizné. S bolesti vétSinou chodi do Skoly, da se to zvladnout. V pribéhu dne bolest vymizi,

pokud ve sportu moc nezabere, rozchodi to. VIiv na bolest ma i to, jaky méla piedchozi
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den, zda byl hodné naro¢ny, nebo byl voln&jsi. Bolest pocituje vétsinou tak dvé az tii
hodiny, zaziva ji v obou kotnicich a v pravém operovaném koleni. Zapésti ji boli jen
tehdy, pokud nim zabere. Kdyz se zveda, tak je to nepfijemné. Nékdy je bolest jen mirna
apocituje lehké paleni, nékdy je to naopak drastické, Ze se nemuze ani postavit. Kdyz bolest
ptijde, byva to vétsinou najednou a potom odezni, nebo ji to boli cely den stejnou mérou.
V Klidu vétsinou bolest nepocit’uje, projevi se vSak pii rychlé zméné pocasi nebo tlaku.
Naposledy pocit'ovala bolest mésic pfed rozhovorem, presné si pamatuje, o jaky Slo den
— trénovala 8 hodin v kuse a potom uz se malem ,,nedoplazila® domd. Pii zméné pocasi
popisuje bolest jako sviravou, pti niz pocit'uje tlak. ,, Mé zacne jak kdyby svirat ten kotnik,
Jjak kdyby mi to nékdo omotal néjakym pasem a najednou zatahl k sobe, Ze se to tak stahuje,
to je neprijemny, takovej tlak tam. " Po namaze ji boli hlavné kotniky, popisuje bolest jako
pichlavou, jako by tam pusobil plamen. ,,Jako kdyby vevnitr byly takovy oboustranny jehly,
ktery se mi zapichovaly do toho kloubu a tocily se tam a vrtaly tam, cely jakoby projizdel
takovy ohnivy plamen, ktery vzplane, a do toho ty vrtulky, ty Sroubky, ktery tam vrtaj. "
Na stupnici od 0 do 10 hodnoti bolest v nejhorsich ptipadech ¢islem 7. Mysli si, Ze existuje

I mnohem vétsi bolest, vétsi ¢islo by nedala.
Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Vendula vnima4, ze kdyby nebyla takto nemocna, délala by jiné sporty. Vic by se vénovala
napiiklad béhu a skokiim, protoze ji bavi. Nemusela by se omezovat tim, ze nemtize skakat,
1 kdyz ji to jde dobfe, a také, Zze nemiize chodit potfadné béhat, 1 kdyz ji to bavi. ,, Ale co mam,
to mam, musim s tim zit a vyuzit to i tak.“ Nejvic ji vadi, ze kdyz byla mala, jeji trenerky
veédély, ze trpi onemocnénim a mé bolesti. Kdyz si kvili bolesti odesla sednout, ostatni déti
ji tikaly, Ze je chudacek, ze nemtze. ,, To mi asi vadilo nejvic, Ze si nékdo myslel, Ze jsem
chuddcek a Ze to nezvladnu sama. Tak jsem se potom zacala i premahat, i kdyz mé to bolelo,
tak jsem do toho sla, aby mé nikdo nelitovat, aby si nikdo nemyslel, Ze nejsem dost dobra. *
Svoje omezeni se snazi eliminovat. Nemoc ma tedy vliv na jeji koni¢cky. Zabyva se
sportem na vrcholové Urovni, ale nékdy uz nemtze a musi si dat oddech. ,, Oni jedou dal
a ja si rikam, Ze nebudu nikdy tak dobra, jako ty ostatni.“ Ve Skole omezeni nepocit’uje,
pokud nedava pozor, tak se to dou¢i. Nemuize nosit mladsiho bratra na zadech, coz popisuje
jako omezeni v rodiné. Volny ¢as travi na tréninzich, které ma 4 hodiny denné, ve volném
Case dale déla tkoly a spi. Omezeni vnima p¥i domacich pracich, kdyz kleci pii vytirani
podlahy, tak ji pak boli kolena. Popisuje, ze kamaradi o jeji nemoci nevédi, v nové skole

jim to nikdy netekla, protoze nechtéla, aby ji litovali. ,,Jd jsem vidéla, kdyz se ty déti zminily
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o tom, Ze jim néco je, takze je vsichni zacali litovat a to ja jsem nikdy nechtéla zazit. “ Podle
vzhledu to nejde poznat a ona se jim nesvéri. Zustaly pouze dvé kamaradky z akvabel,
se kterymi diiv trénovala, ty se obcCas zeptaji, jestli ji to neboli. V jistych ohledech pocituje
vliv na spanek. ,, Bolest té vzbudi, kdyz te néco boli a nemusis se ani tak dobre vyspat, kdyz
to neboli zas tak moc, Ze té to vzbudi, ale potom miizes byt nevrlej, nebo rozrusenej ve skole,
neddvas pozor, nebo i na ulici, Ze ceho si normalné vsimds, tak kdyz se dobre nevyspis, tak
ti to unikne, zapominas casto. “ Podle ni spi malo, ale je na to uz navykla, nevi, jestli by spala
déle, kdyby méla piilezitost. ,, Spim, jak to jde.* Bolest ovliviiuje jeji naladu, je nevrla,
otravend, ve skole ji nezajima nic nového i v pfedmétech, které mé normalné rada. Je ji
jedno, jaké dostane znamky. Naopak se o0 to vice snazi smat a zastirat to. Nechce, aby
o jejich obtizich ostatni veédéli. Citi se hif, ale smich ji trochu pomuze. ,, Trochu mné

3

to psychicky pomiize, i kdyz té néco boli a sméjes se, tak je to lepsi.

Nemoc bere jinak, nez na za¢atku. KdyZ byla mala, onemocnéni se projevovalo vice a méla
I vétsi problémy. Diive svou nemoc brala spise jako trest za to, ze néco provedla, ted’
to bere tak, ze ,,co mads, tak s tim zij. “ Ma pocit, ze bolest zvlada v ramci svych moznosti
dobie. Nemoc ji naucila byt silnéjsi. ,, My, kteri uz jsme tu bolest zazili, nebo zazili, jakoze
o néco dal, jako sahnout si na kraj, tak uz prosté nefiukame a dokdazeme toho vetsinou vic.
1 kdyz mame ten handicap, tak jsme nakonec, kdyz to tak reknu, lepsi. “ Nemoc ji naucila jit
»pres mrtvoly®. ,, Vsechno té boli, ale je to jedno, musis jit dal. Naucila mé nevzdavat se,

I3

naucila mé vytrvat, nebrat ohledy na nékoho, kdo se ti posmiva.
Strategie zvladani bolesti

Od bolesti ji poméahaji studené obklady, prasek Aulin a nékdy Voltaren gel. Kdyz
to neboli moc, tak se snazi evicit, ohybat kotnik, kroutit nim. ,, Mamka mi rikd, ze to musim
rozcevicit, i kdyz to boli, abych to zvlddla. ©“ Kromé toho si pii bolesti doma lehne a ¢te si, ale
to ji moc nejde, proto posloucha hudbu. Ve $kole ,,zatnu zuby a drzim, néjak to musim
prezit, dokud neprijdu domii. “ Pti bolesti se snazi byt rozjarenéjsi, pfestoze na to nema
naladu. Vic se sméje, trochu tim obtize zastira. Na tréninzich se hybe a plave, tam muze
kroutit kotniky a voda docela poméahé, chladi. Uzivané strategie ji pomohou docela dost,
bolest vétsinou vymizi do 2 hodin a neobjevi se dalsi 2, 3 dny, nékdy az 2 tydny. Kdyz ji to
hodné boli, tak Fekne matce, Ze si bere Iéky navic, potom to sdéli pouze své I¢kaice.
O bolesti nechce p¥ili§ mluvit. ,, Podle mé je to vnitini boj, kazdej se s tim vyrovnd po svym. *

Nejvic by si piala bolest zastavit. Nejradé€ji by se nékam ukryla a délala, Ze neni, ale ne¢ini
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to tak, protoze by na ni ostatni poznali, Ze ji néco boli, na to nema ¢as. Kdyz byla mala, tak
to provadéla. Chce, aby ji pti bolesti ostatni nechali byt, pokud s ni budou, stejné ji
nepomuzou. ,,Jd nepotiebuju, aby se o mé nékdo staral v tomhle smyslu. Nechce, aby
ostatni n¢koho pfivolali na pomoc. Vi, Ze je onemocnéni genetické, Ze ho ma v sobé a nejde,
aby zmizelo. ,,U mé se projevila a prosté ji mam.* Vendula uziva strategie odvedeni
pozornosti, kognitivni sebeinstrukce, Feseni problému, nezajem o socialni oporu

| pasivitu a pFremahani se.
Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Bolest zlepsuje, kdyz si vezme €k proti bolesti, da si obklad nebo si klouby namaze gelem.
Pomaha rovnéz, kdyz klouby roezeviéi, i kdyz to zprvu boli. Také ji pomuize, kdyz si lehne.
Napomaha ji i to, kdyz se snazi bolest zastirat a vice se smé&je. Bolest vétSinou nepocit'uje
v klidu a je lepsi, pokud byl klidny i pFedchozi den. Bolest se zhorSuje pii fyzické namaze

a rychlé zméné pocasi, ¢i v piipadech, kdy méla naroény predchozi den.
Resilience

Jejim koni¢kem jsou akvabely, i kdyz vice zatézuji klouby. Jak jiz bylo uvedeno, trénuje
9kréat tydné, primérné 4 hodiny denné, netrénuje jeden den v tydnu, kdy musi mit volno.
Rada také béha, kazdou sobotu po tréninku ub&hne 5 kilometrt, bavi ji to. Ma rada hudbu,
8 let hréla na hudebni néstroj. Zajimé ji biologie, chemie a matematika, chtéla by byt
lékarkou. Jeji silnou strankou je vytrvalost. Nékdy je to az tvrdohlavost, co si umane,
to zvladne, to dokaze, at’ uz je to cokoliv. Tato jeji uminénost je na pul dobrou a na pul
Spatnou vlastnosti. ,, Vsichni mi rikali, Ze to nemiizes zvladnout, ja jsem to prosté zvlidlia,
Jjd jsem si fekla, Ze to chci dat, chci to zviddnout, tak jsem to dala. “ Dalsi jeji silnou strankou
je v8estrannost. ,, Od malicka mé ucili, Ze neni dobry se specializovat na jednu véc a Ze
musis umét i hodné jinych, abys byl v Zivoté uispesny. “ Nevadi ji nic, zvladne radoby vSechno.
Rodice ji podporuji, aby vSechno zvladla. Otec ji uéi jit pies bolest, ,,Ze kdyz chci néco
dokazat, tak prosté musis jit dal, i kdyz té néco boli. “ Jeji sourozenci to dle ni nefesi, protoze
bolest na ni neni vidét. Mnohdy se ptedbihaji, jako to sourozenci délaji. Ostatni na ni
vétsinou nepoznaji, ze ji néco boli. ,, Kdyz nechci, tak ne. “ Vendule napomahaji v resilienci
predevsim osobni vlastnosti, dovednosti a zajmy, dale vzdélani a v mensi mife i vztah

s rodinou.
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R6 — Sara
Charakteristika JIA a bolesti

Sara se 1é¢i s JIA 8 let. Nemoc zacala nateklym kolenem, nikomu to neiekla, jen ji to bolelo
pii chiizi. Nejcastéji méla nateklé klouby, které ma i nyni velké, ¢asto ji v nich lupalo. Kvuli
revmatu ma jednu nohu o 3 ¢cm delSi a nevi se, zda jesté poroste, mozna u ni bude nutna
operace. Unavu pocituje ¢asto, i v disledku ostatnich nemoci. Jiz 3 roky ma vysazenou
1é¢bu, diive brala Salazopyrin a kortikoidy (Medrol), které brala 2 roky, v dob¢, kdy méla
vaznéjsi obtize. Na kontrolu chodi jednou za pil roku. Hospitalizovana byla pouze
pri odbéru vody z kolene, dvakrat po sob¢, v 6 letech, kdyz ji zjistovali, jestli ma revma.
Jako bolestivy zékrok hodnoti pouze odbér vody z kolene. Léci se jesté se silnou alergii,
méa dechové potize, nékolikandsobnou potravinovou alergii a astma. Je ekzematik
a ma skoliézu. Nemocnad byva pomérné ¢asto diky oslabené imunité — miva virozy,
horecku, rymu a kasel, obvykle jednou az dvakrat mési¢né. Domaci 1éCba trva vétsinou tii

dny, ale n¢kdy i déle. V loniském roce byla doma téméF cely tnor, protoze méla zapal plic.

Momentalné uz tolik bolesti nezaziva, diive to bylo horsi. Pfiblizné rok se u ni projevuje
bolest pravé ruky, zapésti. Pied lofiskymi letnimi prazdninami zkouseli tuto bolest fesit
ortézou a poteé ji nasadili 1é&cbu vysokymi davkami Ibalginu. Bolest odeznéla, ale po navratu
do skoly se opét vratila. Projevuje se pri psani v predmétech, kde se hodné zapisuje,
coz byva hlavné v pondéli, kdy ma odpoledni vyucovani. Boli ji to témér porad, n€kdy pies
den, nejvice v8ak vecer, kdyzZ je unavena a zacina bolest vice vnimat. Dalsi den bolest
zacina ustupovat. Silnou bolest zaziva, kdykoli se o ruku op¥e. ,, Prozivam nehordznou
bolest, kdyz prosté sedim na zemi a pak se opru, abych vstala.” Bolest zapésti zaZivala
i v prub¢hu rozhovoru. Nevi, jak by ji popsala, boli ji to celé. Na stupnici od 0 do 10 hodnoti

bolest ¢islem 5.
Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Omezeni vnima ve $kole, pokud nemiize néco délat. Ma ¢asteéné uvolnéni z télocviku,
a kdyz ostatni délaji to, co ona nemiize, musi se na né€ divat. ,, To mi tak trochu vadi, Ze jsem
takova cernd ovce v tom. “ Chtéla by si obCas nekteré aktivity vyzkouset, protoze vypadaji
zajimave, ale nemiiZe, ponévadz ma rtizna omezeni. Jeji tiida je sportovné nadana a ona
byva tou, ktera ma caste¢né omezeni, a tudiz fadu véci nemize provadét. Pii rozfazovani
do druzstev vzdycky zistane tou posledni. ,, Ziistanu tam jako ten trestnej.* Vadi ji take

velké klouby na prstech, které jsou ndpadné. ,, Hraju na klavir a to se mi vSichni divaji na
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prsty, kdyz hraju, to je takovy neprijemny. M& velké prsty, ale nevi, zda jsou oteklé nebo
ji tak pfirozené narostly. Nosi velké prstynky a ostatni se divi jejich velikosti. Onemocnéni
ji zacalo v kolené¢, kvili tomu ma ted’ jednu nohu hubeng;jsi, doufa vsak, Ze to neni vidét.
Jednu nohu ma i del$i a musi fesit boty a vlozky do nich. Od psani perem miva napuchly
a zvétSeny kloub, vadi ji, kdyz se na n&j podiva vzdy, kdyz pise. V pribéhu dne jinak
onemocnéni Moc nevnima. Nemoc ma vliv na jeji konic¢ky, rada kresli, a kdyz ji to boli,
tak to moc nejde. Hraje na klavir, ale kdyz ji zjistili revma, 1ékaf ji oznamil, ze kvili nemoci
z ni klaviristka nikdy nebude. VIiv nemoci na volny ¢as, vztah s kamarady ani domaci
prace nepocit’uje. Mysli si, Ze kazdy rodi¢ by chtél, aby jeho dité bylo zdravé, ale u ni
to néjak nevyslo. Jeji rodice si pry vazi toho, Ze nema vaznéjsi nemoc. ,,Jenom ty maly
véci, co mam. *“ Domniva se, Zze revma nema vliv na jeji spanek. Nékdy nemiize usnout,
protoze je smutna, n€kdy je ve stresu ze $koly. Nepocituje, ze by bolest ovliviiovala jeji
naladu. Stve ji, Ze ostatni mohou délat viechno, co cht&ji, a nemaji viibec zadné nemoci
jako ona. ,,Ja jsem si to prosté sebrala od vsech, se za né obétovala. “ Ma pocit, ze se porad
omezuje. Snazi se nemoc neiesit a byt normalnim ¢lovékem, ktery nema tyto problémy.

Mysli si, Ze ji tak berou i kamaradi. ,, Ze nejsem néjak divna.

Kdyz byla mala, nevédéla, co s ni délaji a co se s ni déje. Nyni se zacina vice starat o svoje
télo, vice si dava pozor a uz ma o své nemoci hodné informaci. Jako jeji ptinos zminuje,

ze diky tomu, ze jezdila do 1azni, poznala spoustu novych lidi.
Strategie zvladani bolesti

Bolavé zapésti si maZe chladivou masti, nevi, zdali to pomaha tplné, ale piijemné to chladi.
Maze si ruku vecer a potom to zaspi. LéKy na tlumeni bolesti nebere. Kdyz ji to boli, éte si,
aby na to nemyslela a kratila si ¢as. Nemuze kreslit, jak by chtéla, tak nechava ruku v klidu.
Ve §kole s bolesti nic neudéla, snazi se to ustat a psat dal. Snazi se bolest ignorovat, ale
moc ji to nejde. Se svou bolesti se svéfi pouze matce, ta ji poradi, at’ si ruku namaze,
0 svych vécech a problémech jinak nerada mluvi. Chce, aby si ji ostatni nev§imali a pfili$
nefesili jeji potize, touzi po tom, aby se k ni chovali normalné. Nechce, aby piehnané
reagovali a zabyvali se jejimi problémy. Nejrad&ji by byla, kdyby ji to nebolelo. Piala by
si, aby existoval néjaky 1€k, ktery by bolest Gplné ztisil. Sara uziva nasledujici strategie
zvladani — odvedeni pozornosti, kognitivni sebeinstrukce, FeSeni problému, nezajem

0 socialni oporu.
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Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Ruka ji boli, kdyz ma narocny a dlouhy den ve skole, kde hodné piSe, je to potom horsi.
Negativné ji ovliviiuje Unava, kdyz je vyCerpana, citi bolest vic. P¥i psani i pFi kresleni

ji pohyby zpiisobuji bolest.
Resilience

R&da kresli a snazi se tomu vénovat co nejéastéji, i kdyZ nema moc ¢asu. Jeji typickou
kresbou je oko, které place, rdda znazornuje depresivni témata, ale nevi pro¢. Hraje
na klavir kazdy den, jen tak pro radost. Pi§e piibéhy a rozepsala i knihu, ale i jeji pfibéhy
jsou vétsinou smutné. Spatné reaguje na kritiku a je schopna kvili ni cokoli vzdat. Rada
vySiva, plete a hackuje. Nedokaze sedét v klidu a tak si i k televizi vezme tfeba pleteni.
Neumi moc vafrit, ale rada to zkousi, velmi rada pe€e. Za svou silnou stranku povazuje, ze
dokaze lidi vyslechnout. Rodi¢e ani kamaradi na ni nepoznaji, kdyz ji ruka boli. Rodice
jsou jiz na jeji obtize zvykli a snazi se FeSit, pokud pfijdou, ¢asto s ni ,,obihaji® doktory.
Dle dotazniku je pro ni dulezita spiritualita, v rozhovoru se o tom vSak nezminila. Resilienci

u Sary podporuje vztah s rodinou a osobni vlastnosti, dovednosti a zajmy.
R7 — Tereza

Charakteristika JIA a bolesti

Tereza se 1é¢i s JIA asi 3 roky. Zacaly ji bolet kolena, potom i celé nohy, ale dlouho
se nelécila. Potize se zacaly objevovat asi pred 5 lety, pomérné dlouho trvalo stanoveni
diagndzy. V soucasnosti uz se u ni nevyskytuje mnoho projevi nemoci, ob¢as ji trochu
boli zada nebo i klouby, preskakuje ji ¢elistni pant a pfidavaji se ob&asné bolesti hlavy.
nemohla téméf chodit, pfi chizi pouzivala berle. Do $koly ji museli rodice vozit autem,
1 pfestoze se nachéazi nedaleko jejiho bydlisté. Jakmile u ni byla pfed dvéma lety zahajena
biologicka 1é¢ba, jeji ucinky se dostavily prekvapivé rychle — téméf ze dne na den mohla
op¢t normalné chodit. Do té doby uzivala metotrexat (MTX), ktery vSak spiSe 1é¢il nemoc,
ale bolest na rozdil od biologické 1é¢by netlumil. LéKy ji podava jednou za dva tydny otec
injekcemi, po pfisti planované kontrole u I¢kate se doba mezi ddvkami ma prodlouzit na tii
tydny a nasledné se pokusi medikace vysadit aplné. Projevy nemoci mohou zmizet, ale také
se vratit. ,Byla bych rada, kdyby mi to vylécilo.” Kontroly u revmatologa se stiidaji

S navstévami lékate ohledné biologické 1éc¢by, dochazi na né jedenkrat za tFi mésice.
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Na zacatku onemocnéni byla nékolik dni hospitalizovana, dostavala kortikoidy do kolene.
V nemocnici pobyvala i v obdobi, kdy ji stanovovali diagno6zu, ale to si pfili§ nepamatuje.
Nikdy nepodstoupila Zadnou operaci a bolestivé zakroky u lékaie neguje. LéCi se také
s alergiemi, nemocna byva vice v zimnim obdobi, ale vétsinou i s nemoci chodi do Skoly.
Kvili bolestem zistdvala v pocatcich onemocnéni ob¢as doma, v té dobé navstévovala

zakladni Skolu.

Bolest pocituje obéas, kdyz prochladne nebo profoukne, ale jinak spi$ ne. Pokud ptijde
do tepla, obtiZe se zmirni. Boli ji klouby na nohou, vétsinou kolena, nékdy trochu i zada
a obcas i €elistni pant. Bolet byva horsi spiSe vecer, kdyz je unavend, velky vliv na ni ma
i chlad. Naposledy bolest zazivala asi mésic pied rozhovorem, popisuje, Ze je to uz dlouho
a ze v soucasnosti ji pouze obcas boli zada z brigady. Bolest popisuje, Ze ,,cely to tak boli“.
Na stupnici od 0 do 10 hodnoti bolest ¢islem 2 nebo 3, pied zahajenim biologické 1écby
by ji ptifadila ¢islo 9.

Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Nemoc ovliviiuje jeji volnocasové aktivity — traveni ¢asu s kamarady a sport. Nemuze
s kamaradkou navstévovat fitness centrum nebo chodit béhat, je také osvobozena z hodin
télesné vychovy. , Prosté s ni jit nemiizu, nekdy bych rdada zasla, mam to zakézany od toho
doktora. ““ Kdyz chodi ven s kamarady a oni jdou moc rychle, nestiha je a musi jit pomalu.
Z podobnych diivodil s nimi ob¢as nemiiZe chodit na vylety. V pocatcich svého onemocnéni
pocitovala jeho vliv na vztah s kamaréady, v soucasnosti, kdyz ji vétSinou nic neboli, tak
je v podstaté stejna, jako jsou oni. ,, M¢ spis vsichni litovali, ani se nestarali uplné o mé,
jak se mam, ale jestli mé to neboli, furt se ptali, jaky to je, a tak.” Nepocit'uje vliv
na spanek, pry ji nevzbudi ani budik a spanek miluje. Nemysli si, Ze by bolest ovliviiovala
jeji ndladu. ,,Jd nedavam néjak najevo, Ze mé néco boli. ““ V&tsinou o nemoci ani moc nevi.
,Ja si vetsinou pripadam, jako kdybych byla prosté zdrava.” Toto zlepSeni prFinesla

az biologicka l1écba, predtim se nemohla téméi pohybovat.

Mysli si, ze kdyby nemoc neméla, bylo by to urcité lepsi, ale neda se s tim nic délat. Nemoc
ted’ bere jinak, nez kdyZ méla velké problémy a nemohla se skoro hybat, ale nedokaze
to popsat. Ma pocit, Ze bolest zvlada dobfe a problém s ni nema. Nemoc ji pfinesla diky
pobytu v laznich nové kamarady, seznamila se tam se spoustou lidi. Jinak ji v souvislosti

s onemocnénim nic pozitivniho nenapada.
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Strategie zvladani bolesti

Od bolesti ji pomaha, kdyz ji nékdo masiruje zada nebo nohy, tyto masaze se béhem
lazeniského pobytu naucila i jeji matka. V sou¢asné dob¢é neuziva léky na tlumeni bolesti,
dtive bravala Aulin — i dvakrat denné. ,, To bylo strasny, jsem si nicila zaludek, ja jsem rdda,
Ze ty prasky na bolest tedka brdt nemusim. “ Kdyz je doma, tak si natahne nohy nebo si
lehne a jde spat, to pomuze. , Kdyz spim, tak je to lepsi a kdyz se vzbudim, tak uz je to
dobry.

Na brigadé ji pomize, pokud si mize sednout a dat si pauzu, ve Skole sjede na zidli
a natahne se. Diive téméf potad lezela a nemohla nic délat, také chodila na rehabilitace, ted’
tam jde jen ob¢as na kontrolu. Pomuze ji, kdyz ji ,,prokifupnou* zada. Nema potiebu o své
bolesti mluvit, pouze kdyz pfijde z brigady a boli ji zada, svéFi se s tim své matce. Nechce,
aby ostatni néco délali, kdyz zaziva bolest, a nefika jim to, protoze si nechce stéZovat.
,,Ja ostatni néjak nezatézuju svejma bolestma, nijak moc nerikam, ze mé to boli, ja mam pak
pocit, ze si furt jenom stézuju. “ Nejradéji by byla, kdyby si pfi bolesti mohla lehnout hned
a jit se vyspat, coz d¢la, kdyz je doma. Tereza uziva tyto strategic — odvedeni pozornosti,

feSeni problému a nezajem o socialni oporu.
Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Zima ma velky vliv na bolest, zhorsuje ji prochladnuti. Pobyt v teple naopak bolest zmirni,

pomuze ji i odpocinek, spanek a masaz.
Resilience

Nejradéji chodi ven s kamarady a se svym piitelem. Kvuli brigadé na né€ nema dost ¢asu,
ale kdykoli to jde, chce byt s nimi. Kdyby méla vice volna, travila by s nimi co nejvice ¢asu.
Specifické koni¢ky nemad. Jako svoji silnou stranku vnima, Zze se snaZi pomahat
kamaradiim, mohou ji kdykoli cokoli Fict a ona udrzi tajemstvi. Mysli si, Ze rodice ani
kamaradi nepoznaji, ze ji néco boli, pokud jim to sama nefekne. Resilienci u Terezy nejvice
napomahaji kamaradi, dle dotazniku je pro ni také dulezité vzdélani, coz vSak nebylo

rozkryto rozhovorem.
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8.3 Spolecna analyza dat

Spole¢na analyza dat taktéz kopiruje okruhy, jez byly timto vyzkumem mapovany. Struktura
popisu syntetizovanych dat se tedy odviji od struktury deskripce dat u jednotlivych

respondentt.
Charakteristika JIA a bolesti

Respondenti se odlisuji dobou 1é¢by JIA, ta variuje od 1 roku po 14 let. Z projevii nemoci
nejcastéji uvadéji bolesti nohou a konkrétnich kloubi. Mezi dalsi popisované projevy patii
Gnava, ranni ztuhlosti, otoky kloub ¢i rychle tuhnuti v klidovém stavu. Objevuji se také
bolesti hlavy, svali a biicha, nevolnost. Jeden respondent zminuje zanéty kloubu
pii aktivité onemocnéni a jedna respondentka popisuje jako projev pieskakujici Celistni

pant a jeho bolest.

Dva respondenti se 1é¢i metotrexatem (MTX), jedna respondentka mé biologickou 1é¢bu
v kombinaci s MTX. Dva dalsi respondenti se 1é¢i biologickou 1é¢bou. Dva respondenti
uzivaji kortikoidy, jeden respondent také Imuran. Jedna respondentka je jiz 3 roky

bez 1é¢by.

Frekvence kontrol u odborného 1ékafe jsou u respondentti rtizné. Lékafe navstévuji

respondenti jednou za 2 tydny, jednou za mésic, co tii mésice nebo jednou za pil roku.

Dva respondenti popisuji, ze byli hospitalizovani mnohokrat, ostatni byli hospitalizovani
jednou nebo péarkrat pii 1ékarskych zakrocich. Jeden respondent nebyl nikdy
hospitalizovany. Tti respondenti nezazili nikdy bolestivé zakroky u lékafe a dva
respondenti nezazili Zadnou operaci. Ostatni respondenti zminuji jako bolestivé zakroky
a Ukony punkce kolene, lumbalni punkci, odstranéni znaminek nebo prohmatavani

bolestivého mista.
Nékteti respondenti byvaji Castéji nemocni s virézami ¢i chiipkami a museji se 1é¢it doma
kazdy mésic, néktefi pouze jednou do roka. S bolestmi zistava jedna respondentka doma

1krat za mésic, n¢kdy 1krat za 2 tydny, jedna respondentka asi co pil roku.

Vsichni az na jednoho respondenta se 1é¢i kromé JIA s alergiemi, jeden respondent se neléci
s Zadnou dalsi nemoci. Jeden respondent se 1é¢i s migrénami, jeden respondent

s diabetem. Jedna respondentka se 1é¢i navic s ekzémy, astmatem a skoliézou.
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Vétsina respondentit zaziva bolest kolen, dale se objevuje bolest kotniki, zad, rukou
a zapésti nebo nartl. Respondenti zazivaji také bolest svali a hlavy a jedna respondentka

uvadi bolestivy vyskakujici Celistni pant.

Frekvence bolesti je u respondentil rizna. Ta se objevuje u nékterych kazdy den, jini
ji zazivaji vickrat v tydnu, 1 — 2krat za dva tydny ¢i jednou za mésic. Jedna respondentka
vétsinou jen kdyZ prochladne. Respondenti popisuji, Ze bolest trva v Fadech hodin,
ale Casto také cely den. Jedna respondentka zmifiuje, Ze bolest byva nejsilnéjsi rano,

tii respondenti naopak popisuji, ze bolest je horsi vecer.

Kvalita bolesti u respondenti se 1isi. Popisuji ji jako bodavou, Stipavou, sviravou, maji
pocit, ze tla¢i nebo je pichlavé a jako ohei, jeden respondent zmitiuje, Ze v kloubu kiupe.

Dva respondenti zmiriuji, Ze kloub boli cely a nevédi, jak jinak by to popsali.

Nejnizsi intenzita bolesti byla respondentkou hodnocena ¢islem 2 — 3, jelikoz bolest
uz nezaziva diky biologické 1é¢b¢ tak ¢asto a byvala horsi. Ostatni respondenti ji nehodnotili

¢islem niz§im nez 5.
Dopady a vyznam onemocnéni a bolesti

Vétsina respondentl vnimd, Ze je jejich onemocnéni néjakym zpisobem omezuje
v aktivité. Zmifuji, Ze nemohou délat vSechno, nemohou chodit v§ude. Onemocnéni
omezuje sporty, kterym se vénuji nebo se jim museli pfestat vénovat, nékteti respondenti
maji omezeni v télesné vychové. Uvadéji, ze bolest je omezuje i v béinych dennich

¢innostech. Jeden respondent omezeni aktivity nepocit’uje.

Nektefi respondenti zminuji vliv na $kolni dochazku. Jedna respondentka si nékdy ve skole
pied ostatnimi p¥Fipada ,,divné“, jeden respondent nékdy nemiiZe psat diktaty nebo
do $koly ani nedojde. Respondenti maji ¢aste¢né omezeni v télesné vychoveé nebo jsou z ni
osvobozeni. Jedna respondentka si pfipada v télesné vychové jako ,,¢erna ovce“. Jeden
respondent ma individualni vzdélavaci plan. Ctyfi respondenti zmifuji, Ze jejich

onemocnéni vliv na $kolu nema.

Respondenty v rGzné mife onemocnéni ovliviiuje v jejich konic¢cich ¢i volném case.
Zminuji, ze museli se svymi koni¢ky skonc¢it nebo ze je bolest v konic¢cich omezuje a nékdy
ho nemohou délat. Pro respondenty, jejichz konickem je sport, byva bolest také omezenim.
Zminuji, Ze si museji vic odpo€inout, kdyz néco délaji nebo nékam jdou, nékdy kvili bolesti

museji zistat doma a zrusit aktivitu, kterou planovali. Nemohou délat to, co by chtéli.
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Respondenti vnimaji vliv na domaci prace, jeden tvrdi, ze nic neudéla. Dvéma

respondentim nemoc konicky a volny ¢as neovliviiuje.

Respondenti vnimaji vliv na jejich naladu. Respondenti se nesméji, do ni¢eho se jim
nechce nebo chtéji, aby jim ostatni dali pokoj. Z pociti se objevuje nevrlost, otravenost
a nezajem. Jedna respondentka ma potiebu bolest zastirat a vice se smat. Tti respondenti

nevnimaji vliv onemocnéni na jejich naladu.

Respondenti zminuji vliv na spanek. Tvrdi, Ze se pii bolesti budi nebo Ze se kvuli ni dobie
nevyspi. Jeden respondent zmifnuje, ze horSi spanek ovliviiuje jeho naladu. Tiem

respondentim bolest spanek neovliviiuje.

Nektefi respondenti vnimaji vliv na vztah s kamarady ¢i s rodinou. Respondenti nemohou
délat to, co oni, jeden respondent nechce kamaradam Fict, Ze S NiMi nemize travit ¢as
kvuli bolesti a musi zruSit nav§tévu. 1 respondentka uvadi, ze jeji kamaradi o nemoci
nevédi a ona jim to nikdy neiekne, nechce, aby to védéli. Dvéma respondentim nemoc
vztah s kamarady neovliviiuje. Jedné respondentce vadi, Ze nemiiZe s rodinou délat vse,

néktefi respondenti vnimaji ovlivnéni v moznostech traveni ¢asu se sourozenci.

Respondenti zminuji odli$nost viadi ostatnim v disledku nemoci. Nejsou jako ostatni,
ptipadaji si divné, diive byli ,normalni“. Ostatni mohou délat vSe, co chtéji, jedna
respondentka zminuje, ze se porad omezuje. Jedna respondentka zminuje jako disledek

nemoci télesné zmény, které ji vadi, protoze ostatni je vidi a je ji to nepiijemné.

Respondenti spojuji s onemocnénim ur¢ité pocity. Zminuji smutek, litost, zklamani,
nastvani, pocit neovlivnitelnosti, S nemoci nemohou nic udélat, dale i pocit
nedostatecnosti vici ostatnim. Jedna respondentka ma pocit, Ze je zdrava a normalni,
a také se o to snazi. Né&kolik respondenti nedava bolest najevo. Objevuje se i pocit,

Ze onemocnéni je jejich zaleZitosti a je na nich, aby se s nim vyrovnali.

Postoje ostatnich jsou dal$im tématem, které respondenti ve spojitosti s nemoci zminuji.
Vnimaji, Zze nikdo nepochopi jejich stav a zminuji zazitek litosti vyjadiované ostatnimi.

Jedna respondentka popisuje, ze je to to nejhorsi, co nikdy nechtéla zazit.

Ze zkuSenosti s onemocnénim mohou vyplynout i n&jaka pozitiva. Respondenti zminuji,
ze diky nemoci a pobytu v laznich poznali nové lidi a kamarady, jsou radi, Ze se seznamili
s jinymi détmi se stejnym onemocnéni. Jedna respondentka zminuje jako vyhodu,

7e se obcas ,,uleje ze $koly“ a Ze ji ostatni zavidi, Zze nemusi dochazet do hodin télesné
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vychovy. Na respondenty jsou v télesné vychové kladeny mensi naroky. Nemoc naucila
jednu respondentku byt silnéjsi a vytrvalejsi, nevzdavat se a dokazat vic nez ostatni.
Respondenti nevnimaji, ze by jim nemoc pfinesla kromé zminénych témat nic dalsiho

pozitivniho. Jeden respondent nevniméa na nemoci pozitivniho viibec nic.

Postoj vici nemoci se u nékterych respondentil v pribéhu doby 1écby zménil. Jedna
respondentka si poté, co poznala déti se stejnym onemocnénim, nebere nemoc tak, jako
dfiv, protoze vi, Ze neni jedina. Pro jednoho respondenta bylo obtizné si na nemoc
zvyknout. Jedna respondentka tvrdi, ze kdyz byla mala, nevédé€la, co ji je a co s ni dé€laji,
ale ted’ uz se za¢ina o sebe vic starat a davat si pozor a vi o sobé spoustu véci. Jedna
respondentka zmifiuje, Ze CO M4, to Ma& a musi s tim Zit, diive, kdyz byla mala, brala
onemocnéni jako trest. Jeden respondent zminuje, Ze s onemocnénim zije cely Zivot a bere
ho stale stejné. U jedné respondentky se postoj zménil od té doby, co nema tak velké
problémy, ale nedokazZe popsat jak. Jeden respondent zminuje, Ze je nemoc to nejhorsi,

Co M4, a ted’ ji vnima huie nez diive, kdyZ byl mladsi.
Strategie zvladani bolesti

Respondenti ke zvladani bolesti vyuzivaji strategie aktivniho ¢i pasivniho FeSeni problému.
Vétsina z nich si na bolest vezme 1ék na jeji tlumeni, jednomu respondentovi poméahaji
Iéky, které bere na revma. VétSina respondentti se také snazi ulevit od bolesti cvi¢enim.
Respondenti dale zminuji, Ze si bolavé misto natfou masti ¢i chladivym gelem, nebo ptilozi
na bolavé misto studeny obklad. Z rehabilita¢nich technik pomahaji respondentiim masaze
¢i tejpovani, jeden respondent chodi do bazénu nebo bublinkové koupele. Témér vsichni
si jdou pfi bolesti lehnout, poméha jim odpocinek a spanek. Nékteii se snazi bolavé klouby
nepietéZovat. Ve §kole Cast respondenti mize uzit Iék na tlumeni bolesti nebo v piipadé

potieby zatelefonovat rodi¢tiim, aby si pro né piijeli.

Vsichni respondenti uzivaji strategie odvedeni pozornosti, jako je ¢etba, poslech hudby

¢1 hra na klavir. Dva respondenti travi ¢as a hraji si se svym psem.

Vyhledavani socialni opory je patrné jak z rozhovord, tak i obou dotaznikl. VétSina
respondentl Se svéfuje se svou bolesti rodi¢im, néktefi o ni feknou své uéitelce, svéti se
také kamaradam ¢i sourozenci. Jeden respondent zminuje, ze by o bolesti fekl klidné v§em,
ktefi se naskytnou. Nejen, Ze se respondenti se svoji bolesti svéii, nekteti S rodici,

sourozenci ¢i kamarady chtéji také travit ¢as.
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Na druhou stranu néktefi respondenti se snazi pfitomnosti lidi vyhybat, vykazuji nezajem
o0 socialni oporu, chtéji byt pti bolesti sami, pteji si, aby si jich ostatni nev§imali, nebo

chtéji, aby ostatni jejich bolest viibec neresili.

Nekteti respondenti uzivaji ke zvladani bolesti kognitivni sebeinstrukce ¢i myslenky
a vnitini pfani. Snazi se na bolest zapomenout, ignorovat ji nebo na ni nemyslet. Dva
respondenti uvadéji, ze zvladani bolesti zalezi na nich a je to jejich vnitini zaleZitost.
Respondenti by si nejvice piali, aby bolest piestala, aby se ji zbavili, jeden respondent
by si ji pfal ,,zahodit*. Jedna respondentka by si chtéla nékam ,,zalézt a délat, ze neni*,
jedna respondentka by si piala hned lehnout a spat, dalsi touzi po tom, aby existoval Iék,

ktery by bolest upln¢ ztlumil.

Pasivita i pfemahani se se objevuji u nékterych respondenti. Jedna respondentka se snazi
svoji bolest zastirat, nechce, aby o ni ostatni v€dé€li. Respondenti zmiuji, Ze ve Skole museji
bolest pieckat. Jeden respondent i doma n€kdy jen ¢eka, nez bolest piejde. Za pasivni
strategii zvladani bolesti by se dal povazovat i spanek, ktery vSak napomaha odpocinku,

regeneraci a pro mnoho respondentt je u¢inny.

Respondenti uvadéji riznou dobu, po kterou uzivané strategie od bolesti pomohou.
Nékterym pomohou V #adu hodin, jinym naptiklad odpoc¢inek pomize po zbytek dne, dalsi
bolest zaspi a po probuzeni se citi lépe. Jednomu respondentovi pomaha odreagovani
pozornosti jen po tu dobu, po kterou ¢innost provadi, jedné respondentce bolest odezniva

na nékolik dni az 2 tydny.
Okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

Bolest dle respondentt velmi ovliviiuje aktivita a pohyb. Respondenti zmifuji, ze bolest
zhor$uje fyzicka namaha, dlouha chiize, skoky, pady, narazy. U jedné respondentky
dochazi ke zhorseni p#i dlouhém pohybu ruky u psani. Bolest je horsi i po haro¢ném dni.
U nékterych respondentt ji zhorSuje inaktivita, tedy kdyz dlouho sedi nebo stoji, klouby
jim zatuhnout a vic boli. Jinym respondentiim naopak pomaha, kdyz jsou v klidu a klouby

nepretéZuji.

Odpocinek pomaha respondentiim zmirfiovat bolest. Zminuji, Ze jim pomize, kdyz

si odpocinou, jdou si lehnout nebo se vyspi.

Unava hraje svou roli pii zhorSeni intenzity bolesti. N&ktefi respondenti popisuji, ze kdyz

jsou unaveni nebo vy¢€erpani, tak je bolest horsi.
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Pocasi ma vliv na bolest u n¢kolika respondentl. Zima, nep¥Fiznivé pocasi a prochladnuti

bolest zhorSuji, rychlé zmény pocasi taktéz. Kdyz je Iéto, teplo a hezky, bolest je mensi.

Vétsina respondentt uziva ke zmirnéni bolesti 1€ky K jejimu potlaceni, nékteti vyuzivaji
lokalni piipravky. Cast respondentii pocituje ilevu pii namazani postizeného kloubu masti

¢i chladivym gelem, poméahé také studeny obklad.

Cviceni pomaha od bolesti vét$in€ respondenttl, vyuzivaji také rehabilitaéni postupy. Stav

zlepSuji masaze, tepla voda, bazén, bublinkova koupel, tejpovani.

Vlastni postoj ¢i postoje ostatnich mohou mit také vliv na vnimani bolesti. Jedna
respondentka zminuje, Ze litost ostatnich ji bolest zhorSuje. Dalsi respondentka uvadi,
7e kdyz se snazi bolest zastirat a smat se z divodu, aby to na ni ostatni nepoznali, trochu

ji to pomiiZe, protoze smich 1€¢i.
Resilience

Pro vSechny respondenty je v ur¢ité mife dulezity vztah s rodinou. Zminuji, Ze vétsinou
na nich rodi¢e poznaji, kdyzZ je néco boli, a poradi jim, co mohou ke zmirnéni bolesti délat
nebo spole¢né podniknou kroky Kk jejimu odstranéni. Nékteti respondenti vnimaji podporu
rodiny. Vztah a traveni Casu se sourozenci je také pro nékteré z nich dilezity, sourozenci

vsak na jejich onemocnéni vétSinou nehledi.

Vétsina respondentd zdaraziuje dilezitost kamaradi Vv jejich Zivoté, nékteti respondenti
s nimi nejradéji travi ¢as, i kdyz zazivaji bolest. Na nekterych kamaradi poznaji, kdyz

je néco boli, snazi se jim pomoci a jsou k nim ohleduplni.

Neméné dilezité jsou osobni vlastnosti, dovednosti a zajmy respondentt. Ti se vétSinou
vénuji koni¢kim, i pfesto, Ze bolest je omezuje. Nékteti maji celou Fadu zajmia a volny
¢as vypliuji prave jimi. VéE&tsina respondentil se vénuje n€jakému sportu, a to i pies bolest.
Pro nékteré je sport hlavnim koni¢kem, jini chtéji alespoii zkouSet rizné aktivity, i kdyz je
vydrzi tieba jen chvili. Respondenti zminuji své silné stranky, kterych jsou si védomi
— soustiredénost, uprimnost, vSestrannost, vytrvalost, tvrdohlavost, schopnost
vyslechnout, pomoci, udrzet tajemstvi. Pro jednu respondentku je dle dotazniku podstatna

spiritualita, ale v rozhovoru se o tomto tématu nezminila.

Pro vétsinu respondentt je dulezita Skola a vzdélani. N&kteti z nich popisuji, Ze je zajimayji

ruzné obory a vénuji se jim i mimo $kolu ve svém volném case. Jedna respondentka
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s nadsenim zminuje plany na budouci vzdélani a profesi. Nekteti z respondentl jsou

ve své Skole spokojeni a chtéji byt aspésni.
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8.4 Odpovéd’ na vyzkumné otazky
V této podkapitole struéné odpovidam na stanovené vyzkumné otazky.
Hlavni vyzkumna otazka zni:
Jak dospivajici s JIA proZivaji svoje onemocnéni a bolest s nim spojenou?

Respondenti popisuji fadu omezeni v Kkazdodennim Zivoté a béznych ¢innostech.
Onemocnéni ovliviluje jejich Skolni dochéazku, jejich zajmy a volny cCas, piedev§im sporty
a moznost zapojovat se do riznych aktivit, vliv ma také na jejich naladu, spanek a vztahy
s rodinou ¢i prateli. Ve spojitosti s onemocnénim pocit'uji fadu negativnich emoci, vnimaji
odlisnost od ostatnich. Nemoc v§ak muze pfinaset i riizna pozitiva. Existuji okolnosti, které
bolest zhorsuji, ale respondenti také uzivaji fadu strategii jejiho zvladani, které jim naopak

pomahaji, vétsinou vsak jen kratkodobé.

Dil¢i vyzkumné otazky piinaseji konkrétnéjsi odpovédi, které hlavni vyzkumnou otazku

dopliuji a uptesiuji:
Jakeé jsou z&kladni charakteristiky JIA a bolesti u dospivajicich?

Onemocnéni JIA charakterizuji u respondentii doba 1é¢by, medikace, frekvence kontrol
u odborného 1ékaie a hospitalizaci, nemocnost a zkusenost s bolestivymi zakroky, dale pak
projevy nemoci a piidruzeni dalSich onemocnéni. Bolest charakterizuji lokalizace,

frekvence, variabilita, kvalita a intenzita.
Jak dospivajici s JIA vnimaji dopady a vyznam svého onemocnéni a bolesti?

Respondenti vnimaji, Ze je onemocnéni i bolest ovliviiuje v riznych aspektech jejich Zivota.
Popisuji omezeni aktivity a sportu i béznych dennich ¢innosti. Vnimaji vliv na $kolni
dochazku, na konic¢ky a volny ¢as, dale i na jejich naladu a spanek. Néktefi vnimaji ovlivnéni
ve vztahu s kamarady ¢i rodinou a popisuji pocit odlisnosti od ostatnich. S onemocnénim
se poji také rtzné pocity, jako jsou smutek, litost, zklaméani, nastvani, neovlivnitelnost
¢i nedostate¢nost. Respondenti zmifuji zkuSenost S pocitem nepochopeni a litosti
od ostatnich. Onemocnéni milZze piindSet 1 rGznad pozitiva, jako jsou nova piatelstvi
a seznameni se s dal$imi détmi se stejnymi problémy, niz§i naroky v télesné vychoveé
¢i ziskani novych osobnich dovednosti — dokazou byt silngjsimi, vytrvalej$imi, jen tak

se nevzdavaji. Postoj vii¢i nemoci se v prub¢hu doby 1é¢by miize zménit.
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Jaké strategie zvladani bolesti dospivajici s JIA uZivaji?

Respondenti uzivaji strategie aktivniho a pasivniho feSeni problému, uzivaji 1¢ky na tlumeni
bolesti, cvi¢i, pouzivaji rizné masté¢ a obklady, chodi na masaze a rehabilitace, Casto
si pii bolesti potiebuji odpoc¢inout nebo jdou spat, snazi se nepietézovat se. Ve skole si taktéz
vezmou lék na tlumeni bolesti nebo zatelefonuji rodictim, aby si pro né pfijeli. Pti uzivani
strategie odvedeni pozornosti si ¢tou, poslouchaji hudbu, hraji na klavir nebo travi Cas
se svym psem. Respondenti vyhledavaji socialni oporu, svéfuji se se svou bolesti a cht¢ji
travit Cas s rodinou ¢i prateli. Nekteti naopak vykazuji nezajem o socialni oporu, chtéji byt
sami, necht&ji pozornost a pééi ostatnich. Casto uzivaji strategie kognitivnich sebeinstrukci
— snazi se na bolest zapomenout, ignorovat ji nebo na ni nemyslet. Pieji si, aby ptestala, nebo
aby existoval 1€k, ktery by ji ztlumil, cht&ji se ji zbavit. Objevuje se i pocit nutnosti
si s bolesti poradit sdm, jelikoz se jedna o vnitini zalezitost. Pasivita a pfemahani se
se projevuji potiebou bolest zastirat, nebo ji pfeckat bez dal$ich snah o jeji ovlivnéni, zaradit

bychom sem mobhli i spanek.

Zminéné strategie zvladani bolesti respondentim pomahaji vétsinou kratkodob¢, v fadu
hodin, odpocinek Casto pomuze na zbytek dne a po spanku se Casto citi 1épe. Odvedeni

pozornosti zabira pouze v priabéhu dané ¢innosti.
Jaké okolnosti ovliviiuji intenzitu bolesti u dospivajicich s JI1A?

Intenzitu bolesti ovliviiuje aktivita a pohyb, zhorSuje ji fyzickd namaha, dlouha chize,
skoky, pady a narazy, pohyby rukou. Bolest je hor$i i po naroéném dni, u nékterych
ji zhorSuje také inaktivita, kdyz dlouho sedi nebo stoji. Jinym respondentiim naopak klid
a nepretéZovani kloubli pomahd. Odpocinek pomahéd bolest zmiriovat, pomtZe, pokud
si mohou odpoginout, lehnout si nebo se vyspi. Unava a vy&erpani zhorsuji intenzitu bolesti.
Pocasi ma na ni také vliv — zima, neptiznivé pocasi a jeho rychlé zmény bolest zhorsuji, 1éto,
teplo a hezké pocasi ji naopak zlepSuji. Pomahaji rizné ptimé strategie feSeni problému
—uzivani 1éki k jejimu tlumeni a lokélnich ptipravki, také cviceni a rehabilitacni postupy.
ZhorSovat ji mize litostivy postoj ostatnich, vlastni snaha ji zastirat a namisto toho se smat

J1 miZe naopak trochu zlepsit.
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Jaké aspekty napomahaji resilienci u dospivajicich s JIA?

Pro vSechny respondenty je v urCité mite dilezity vztah s rodinou, rodi¢e na nich vétSinou
poznaji, kdyz je néco boli, poradi jim, co mohou ke zmirnéni bolesti délat nebo spolecné
podniknou kroky Kk jejimu odstranéni. Respondenti vnimaji podporu v rodiné a zminuji
dulezitost vztahu a traveni Casu se sourozenci. Kamarddi hraji také podstatnou Glohu
Vv zivotech respondentl, néktefi s nimi nejradéji travi Cas, i kdyz zazivaji bolest a kdyz ji
na nich pratelé poznaji, snazi se jim pomoci, jsou k nim ohleduplni. Neméné dulezité jsou
jejich osobni vlastnosti, dovednosti a zajmy. Vénuji se konickiim i pfes pocitovanou bolest,
néktefi maji mnoho z4jmu a svij volny Cas jimi vypliuji. Pfedevsim sportu se nektefi vénuji
1 navzdory bolesti, zkouseji také rtizné aktivity, 1 kdyz je mnohdy zvladnou provadét jen
chvili. Respondenti jsou si védomi svych silnych stranek — soustfedénosti, upfimnosti,
vSestrannosti, vytrvalosti, tvrdohlavosti, schopnosti vyslechnout ¢i udrzet tajemstvi.
Vzdélani taktéz vnimaji jako dulezitou oblast svého Zivota, zajimaji je riizné obory, vénuji
se jim i ve volném ¢ase, piemysleji nad svym budoucim vzdélanim ¢i profesi, jsou spokojeni

se svou Skolou a chtéji byt tispésni.
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9 DISKUZE

V diskuzi se zamyslim nad moznymi riziky a omezenimi mého vyzkumu a propojuji zjisténé
vysledky s teoretickymi vychodisky a dalsimi studiemi mapujicimi podobna témata, zminuji
také mnou vnimané piinosy tohoto vyzkumu. Pro vétsi piehlednost jsem diskuzi rozd¢lila

na dvé ¢asti — prvni se zabyva limity vyzkumu a druha diskutuje zjisténé vysledky.
9.1 Diskuze nad limity vyzkumu

Cilem této prace bylo popsat zkuSenost dospivajicich s onemocnénim JIA a bolesti,
se zaméfenim na jejich vlastni pohled, vnimana omezeni, uzivané strategie zvladani
a faktory resilience. Z vymezené problematiky a cilové populace vyplyva nékolik rizik

a omezeni tohoto vyzkumu.

Ptedevsim zde chci zminit obtiznost pti ziskavani respondentt. Jelikoz cilovou populaci byli
nezletili jedinci, bylo nezbytné ziskat souhlas zakonnych zastupci, tudiz bylo nutno nejprve
kontaktovat rodi¢e. K détem s onemocnénim JIA neni jednoduché ziskat piistup. V Cesku
existuje skupina Kloubik spadajici pod spolek Revmaliga majici svoji diskuzni stranku na
Facebooku. Cleny jsou predevsim rodi¢e déti s revmatickym onemocnénim, avsak neni jich
velmi mnoho a vétSina z nich ma déti mladsi, nez byla moje cilova skupina. Inzerci mého
vyzkumu v této skupiné se mi podafilo ziskat pouze 1 respondenta. Spolupraci piislibily
i zminéna Revmaliga a slovenska Liga proti Reumatizmu, rozposlaly mé materialy k zadosti
o spolupréci na vyzkumu mezi své ¢leny. Tato varianta vybéru respondentl vSak bohuzel

nebyla Gspésna.

Bylo potiebné obrétit se i na odborné 1ékafe — détské revmatology. Lékati byli pozadani
0 spolupréaci s vybérem respondentt, ktera by je pfili§ asové nezatézovala, jednalo by se
pouze o piedani informa¢nich materialt rodi¢im dospivajicich s JIA 1é¢enych Vv jejich
ordinaci ¢i o umisténi letackli v ¢ekarné. V podkapitole 7.2 Metody vybéru vyzkumného
souboru uvadim odborné ambulance, které byly ochotné na mém vyzkumu spolupracovat.
Z tohoto zpisobu vybéru respondentti vyplynulo n€kolik omezeni. N¢ktefi 1ékaii nebyli
ochotni se mnou spolupracovat, nebot’ nevidéli v psychologickém vyzkumu v radmci
diplomové prace a daném tématu pfinos pro jejich praxi. Zminovali rovnéz svou pfiliSnou
Casovou vytiZzenost a vnimali spolupraci na vybéru respondentd jako zatézujici. Spolupraci
s détskymi revmatology byli ziskani pouze 4 respondenti i pres velké mnozstvi oslovenych

lékaru.
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Dalsi respondent byl ziskan metodou sn¢hové koule, kdy rodi¢ respondenta, se kterym jiz
setkani probéhlo, piedal informaci 0 mém vyzkumu svym zndmym s détmi s revmatem.
Jeden respondent byl ziskan diky kontaktovani praktickych 1ékait, jelikoz jsem

se domnivala, ze i timto zpusobem bych se mohla k cilové populaci dostat.

Navzdory ftadé¢ riznych metod vybéru vyzkumného souboru bylo ziskdno pouze
7 respondentl, 1 kdyZz planovany pocet byl vys$si. Vnimam, Ze mohly existovat dalsi
okolnosti ovliviiujici zajem o tcast ve vyzkumu. Rodi¢e mohla odrazovat nutnost osobniho
kontaktu, ktery mohli vnimat jako pfili§ narocny. Rodi¢tim, ktefi se chtéli se svym ditétem
vyzkumu zucastnit, byla navrzena moznost vybéru mista setkani, rozhovory mohly
probéhnout u nich doma ¢i na jiném jimi preferovaném misté. Domnivam se, Ze i citlivost
tématu mohla mit vliv na omezeni po¢tu respondenti. V komunikaci s nékterymi rodici
potencialnich respondentt jsem vnimala jejich obavu z mozného uvedeni déti do nepohody
rozhovorem o onemocnéni a prozivané bolesti a potiebu ujistit se, ze jejich dit€¢ nebude ucasti
ve vyzkumu ohrozeno. Domnivam se, Ze tato okolnost mohla ovlivnit ochotu rodi¢u
kontaktovat mé& ve snaze ochrafiovat své dité a nevystavovat ho neptijemnym zkuSenostem.
Vé&trim, ze mohl mit vliv i nezajem samotnych dospivajicich ucastnit se vyzkumu a mluvit

0 SVé nemaoci.

Resenim téchto omezeni by mohla byt volba jiného metodologického ramce a zptisobu sbéru
dat, naptiklad dotaznikového Setfeni, které neni tak ¢asové naro¢né a nevyzaduje nutnost
piimého sdileni zkuSenosti tvaii v tvaf vyzkumnikovi. Tento zptsob by vSak nebyl v souladu
s cilem meho vyzkumu, jimz bylo popsat zkuSenost s onemocnénim a bolesti v jeji celistvosti
a hloubce, jeZz lze nejlépe dosahnout pravé rozhovorem. Nebylo by mozné dosdhnout
komplexniho vhledu do vymezeného zkoumaného fenoménu a jednalo by se tedy o studii
S jinymi zaméry, nez byly stanoveny pro tuto praci. Kvantitativnim vyzkumem lze ziskat
vétsi mnozstvi dat od vétsiho poétu respondentl a zjisténé vysledky je mozné zobecnit
na celou cilovou populaci, zjisténa data v mé praci naopak umoznuji veiténi do dospivajicich
S chronickym onemocnénim, kteti zazivaji bolest, a pochopeni jejich postoji a pocitil

ohledn¢ prozivanych nevyhod a omezeni.

Pfinos vyslednych zjisténi vnimam v doplnéni a obohaceni dosavadnich vyzkumt v nasi
spolecnosti, které jsou ve velké mife kvantitativni anebo cili na pohled rodict ¢i oSetfovatelt,
mnohdy vSak ne déti samotnych. Dospivajici jsou ale v€kovou skupinou, u které je pocet

kvalitativnich studii vyssi nez u mladsich déti. Jejich kognitivni schopnosti jsou vyvinuty
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natolik, Ze dokazi zprostfedkovat svoji zkuSenost podobné jako dospéli jedinci a jsou
schopni mluvit o svém vnitinim svété, 0 myslenkach, intimnich tématech i abstraktnich

pojmech.

Navzdory tomu, Ze rozhovor je uznavanou a velmi uzite¢nou metodou pro dosazeni vhledu
do zkoumané problematiky, zvlasté pak pti fenomenologickém vyzkumu, jsem se rozhodla
vyuzit ke sbéru dat i dva dotazniky, jeZ se zam¢&fuji na dvé mnou zkoumané oblasti — strategie
zvladani bolesti a resilienci. Divodem k tomuto kroku byl pfedpoklad, Zze uzivani nékterych,
predev$im kognitivnich, strategii nemusi byt dospivajicimi plné¢ uvédomovano,
a rozhovorem by tedy nemuselo byt odhaleno. Vnimam proto doplnéni rozhovoru dotazniky

jako uzite¢ny zptisob umoznujici zachyceni podstatnych informaci.

Dotaznik Pediatric Pain Coping Intentory (PPCI) je urceny pro zjisténi strategii zvladani
bolesti u dospivajicich, jez zazivaji chronickou bolest, nepochybuji tedy o vhodnosti uziti
této metody. Z vysledkti v dotazniku vyplynula fada zajimavych zjisténi, které pomohly
dotvofit pohled na uzivané strategie zvladani bolesti u respondentti. Podrobné je popisuji

Vv kapitole 8 Vysledky, néktera zjisténi diskutuji v nasledujici podkapitole.

Pro zachyceni vlivu bolesti na zivot dospivajicich s JIA by mohly byt vyuzity i dal§i metody,
které vSak nejsou prozatim pieloZeny do ¢eského jazyka. Napada mé napiiklad Pain Beliefs
Questionnaire, ktery méfi presvédéeni o bolesti u déti a dospivajicich s chronickou bolesti,
nebot’ byl zjistén vztah mezi presvédéenimi o bolesti, jeji intenzitou, fyzickym fungovanim
a emoc¢nim distresem (Stone et al., 2016; Mird et al., 2014). Dotaznik The Bath Adolescent
Pain Questionnaire (BAPQ) zkouma vliv chronické bolesti na psychosociélni fungovani
— zaméfuje se na socialni a fyzické fungovani, depresi, Uzkost a rodinné fungovani
(Eccleston et al., 2005). Dalsi metodou by mohl byt multidimenzionalni elektronicky denik
bolesti e-Ouch uréeny pro dospivajici s artritidou, ktery je vSak zatim prostfedkem pouze
klinického vyzkumu a neni uzivany v praxi. Timto denikem je zachycovano komplexni
hodnoceni bolesti (zjistuje lokalizaci, intenzitu, medikaci, fyzioterapii, psychologickou
1é¢bu) véetné jejiho vlivu na spanek, naladu, pohyb, vztahy a efektivita uzivanych strategii
na zvladani bolesti (Stinson et al., 2012). Dospivajici v dne$ni dobé uZivaji technologie
a internet v kazdodennim zivot€, vnimam proto, Ze jejich vyuziti k hodnoceni bolesti by pro
n¢ mohlo byt atraktivni a motivujici, nebot’ pravé motivace je v tomto véku ke spolupraci

na 1écb¢ nezbytna.
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Ke zjisténi resilientnich faktort u dospivajicich byla vyuzita metoda CYRM-28, jez je
ve studiich ¢asto vyuzivand u populace déti ¢i dospivajicich zijicich ve znevyhodnéném
prostiedi. Dle mého nazoru by ke zmapovani resilience u dospivajicich s chronickym
onemocnénim mohly byt pouzity 1 vhodnéjsi metody. Haastiv model Resilience in Illness je
konceptem ke zmapovani protektivnich i rizikovych faktort u dospivajicich s chronickym
onemocnénim vyuzivajicim nékolika dotaznikti. Model zachycuje nasledujici oblasti
— distres spojeny s nemoci, spiritualni perspektivu, socialni integraci, rodinné prostiedi,
pozitivni 1 obranny coping, nad¢ji, sebepiesah a resilienci. Tvoii tak metodu, jezZ ma za cil
komplexné porozumét tématu resilience u dospivajicich s chronickym onemocnénim
(Haase, Kintner, Monahan, Sheri, & Robb, 2015). Skala Pain resilience scale je urcena
k méfeni resilience u pacientl zaZivajicich akutni bolest, dalo by se vSak uvazovat o jejim
roz$ifeni i pro pacienty s chronickou bolesti a détskou populaci (Slepian et al., 2016). I pies
zvySujici se dulezitost tématu resilience u jedinci s chronickou bolesti nebyla doposud

vytvofena zadna metoda K jejimu méfeni u této populace (Sturgeon, 2016).
9.2 Diskuze nad vysledky

V poslednich letech je znatelny zvySeny zajem o principy a témata pozitivni psychologie.
Do popiedi zajmu odborné vefejnosti se dostavaji pojmy jako je nadéje, rust, resilience,
zvladani zatéze, optimismus. Zaméfeni na pozitivni psychické okolnosti spiSe nez na pticiny
tézkosti je dle mého nazoru vzdy tou lepsi cestou. Pokud se dokola zabyvame tim, co nas
omezuje, mizeme se lehce ocitnout v bludném kruhu potizi, aniz bychom si byli védomi
kauzality pii¢in a nasledkt. Pfesuneme-li v§ak pozornost na oblasti naseho Zivota, které
mizeme ovlivnit, @ na silné stranky nasi osobnosti, které ndm k tomu mohou pomoci,
je realné, Ze se nas zivot zacne ubirat jinym smérem. Pfinejmensim nase vnitini nastaveni
muze byt touto zménou postoje prenastaveno na pozitivnéjsi moéd, coz samo o sobé muize
mit 1é¢ivé ucinky.

V této préci se zabyvam aspekty Zivota, které jsou onemocnénim a bolesti u dospivajicich
ovlivnény, a rovnéz tim, jaka omezeni z nich vyplyvaji. Tato problematika nemohla byt
opomenuta ve snaze proniknout do vnitiniho svéta dospivajicich s onemocnéni JIA.
Se stejnou, ne-li vétsi dalezitosti se zamétuji také na strategie, které dospivajici uzivaji
ke zvladani zatéze, a mapuji faktory napomahajici resilienci. Tato dvé témata — zvladani
zatéze a resilience — jSOu propojena a vzajemné se ovliviiuji, jak uvadi napiiklad Anghel

(2015). Uzivanim adaptivnich strategii zvladani zatéze lze zvySovat resilienci jedinct
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V nepiiznivych podminkach a pfitomnost protektivnich faktorti resilience naopak muize
podporovat uzivani adaptivnich strategii. Tato prace informuje o tématech, ktera jsou velmi

aktualni a stale nabyvaji na dulezitosti.

Vyzkumy mnoha autorti (napf. Sikorova, & Polochova, 2014; Cartwright et al., 2014; Weiss
etal., 2014; Stinson et al., 2012; Sallfors, & Hallberg, 2003...) dokazuji, ze JIA a s ni spojena
bolest je pro déti i dospivajici, ktefi s ni ziji, zatézi, jez je omezuje v kazdodennim Zivoteé.
Respondenti v mém vyzkumu zmifiovali omezeni pohybu, sportu a moznosti G¢astnit se
riznych aktivit ndsledkem onemocnéni a bolesti, jez ovliviiuji také jejich koni¢ky, volny ¢as
a vztahy s kamarady i rodinou. Ve studii Walterse a Williamsona (1999) vnimaly déti vieho
véku zazivajici bolest jako nejveEtsi stresor pravé omezeni socidlnich a sportovnich aktivit.
Respondenti popisuji ovlivnéni Skolni dochazky a aktivit ve skole, toto téma se objevuje
I v dal$ich kvalitativnich studiich vénujicich se dospivajicim s JIA (Livermore et al., 2016;
Lallo, & Stinson, 2014). Déti s JIA jsou Casto z télesné vychovy osvobozeny nebo maji
¢astené uvolnéni. Nasledkem absenci ve Skole a neucasti na télesné vychové ¢i jinych
Skolnich aktivitach se mohou citit odstr¢eny (Sallfors, Hallberg, & Fasth, 2003). Zminéna
omezeni mohou u dospivajicich negativné ovlivnit vytvafeni identity a rozvoj zdravého
sebevédomi, coz jsou kli¢ové aspekty formujici se v tomto obdobi (Maté&jcek, 2001;

Matgjéek, 2013).

Jednim z hlavnich témat kvalitativnich studii déti a dospivajicich s JIA je averze k tomu byt
jiny (Lallo, & Stinson, 2014). Respondenti v tomto vyzkumu zmifuji pocit odli$nosti
¢1 nedostatecnosti vii¢i ostatnim, nespravedlnost a pfani byt normalni. Potfeba ,,né¢kam
patfit™, byt soucasti urcité socialni skupiny, identifikovat se s ni a pocitovat pfijimani touto
skupinou jsou pro mladé¢ jedince taktéz nezbytné pro jejich zdravy psychicky vyvoj. Pocity
odliSnosti mohou vést ke snaze svoje onemocnéni skryvat a obtize zastirat, to vSak muze
negativné ovliviiovat spolupraci na 1é¢b¢, jeji G¢innost a integraci onemocnéni do svého

Zivota.

Néktefi respondenti zminili nepfiznivy vliv bolesti na spanek, ktery mize ovliviiovat
i ndladu. Palermo et al. (2008) zjistili hor$i kvalitu spanku u dospivajicich zaZivajicich
chronickou bolest, ktera ma vliv na vy$si omezeni aktivity a mensi kvalitu zivota. V této
studii vSak nelze postulovat podobné zavéry, nebot’ omezeni zminili jen néktefi respondenti

a nebyla zjiSt'ovana kvalita spanku jako takova.
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Z tady vyzkumu vyplyva propojeni bolesti a negativnich myslenek, které mohou vest
k depresi (Margetic et al., 2005). Problematika deprese nebyla v tomto vyzkumu zkoumana
ani zaznamenana. Respondenti vSak zminuji nékteré negativni emoce, které se s bolesti poji

— smutek, litost, nastvani ¢i zklamani.

ZkuSenost s chronickym onemocnénim muze piindSet dospivajicim i rizné benefity
— napiiklad niz8$i naroky v télesné vychové, respondenti popisovali jako pfinos nemaoci,
ze se diky lazenskému pobytu setkali s dalSimi détmi se stejnymi potizemi a ziskali nova
pratelstvi. Zkusenost s piekonavanim tézkosti jim ptinesla nové osobni dovednosti — jsou
siln€j§imi, vytrvalej$imi a jen tak se nevzdavaji. Piekonani nepfiznivych udélosti mtize
¢lovéka posilit a vybavit ho dovednostmi, které mize vyuzit pti dal$im setkani s nesnazemi.
U déti se zdaji byt ptinosné pro jejich psychicky vyvoj a vyrovnavani se s onemocnénim

predevsim kontakty s dal§imi détmi se stejnou nemoci a védomi, Ze ,,v tom nejsou samy*.

Eccleston et al. (2004) uvadi jako nejcastéji uzivanou strategii u dospivajicich s JIA hledani
socialni opory. Sallfors et al. (2003) vypozoroval jako nejuzivanéjsi strategie zaméfené
na feSeni problému, do kterych fadi vyhledavani socidlni opory, pokud je vyhledana
pro praktické ucely. Sawyer et al. (2004) ptidava dalsi strategii zvladani uzivanou
dospivajicimi s JIA — kognitivni sebeinstrukce. Strategii ,,odpoc¢ivat a byt sam* popisuje
Sawyer et al. (2005) jako maladaptivni, jelikoZ se ukazalo, Ze je spojena s vy$§imi hodnotami
depresivnich a tizkostnych symptomt. U mého vyzkumného souboru se zminéné strategie
objevuji taktéz, predevsim feSeni problému, vyhledavani socialni opory a kognitivni
sebeinstrukce jsou Casto dospivajicimi uzivany. Dale se u nich objevuje nezajem o socialni
oporu, snaha o odvedeni pozornosti i pasivita a pfemahani se. Tyto strategie maji v§ak pouze

kratkodoby uc¢inek na tlumeni bolesti, z ¢ehoz vyplyva potieba vénovat se i strategiim, které

mohou mit u¢inek dlouhodoby. Timto tématem se zabyvam podrobné&ji nize.

U jedinctl, ktefi zaZivaji bolest, se krom¢ uZivani strategii jejiho zvladani mluvi také
o dulezitosti jejiho prijeti — akceptace. Akceptace bolesti je cilem cesty adaptace na ni,
ta vSak mize trvat rizn€ dlouho a byt naroc¢na. Jeden respondent zminuje, ze zvyknout Si
na onemocnéni bylo tézké. Prijeti je spojeno S niz§i intenzitou bolesti a lepSim
pfizpusobenim se v ostatnich oblastech fungovéni jedince. Akceptaci je bolest integrovana
do zivota a identity jedince, coz se projevuje tim, Ze se dotycny nevyhyba rtiznym aktivitam
a c¢innostem 1 navzdory bolesti a ma zdjmy, kterym se vénuje (McCracken, 1998).

Respondenti v této studii popisuji, Ze se vénuji sportu i jinym aktivitam, které jsou jim blizké,
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1 pres bolest, ktera je provazi. Nékteti respondenti vnimaji onemocnéni jako fakt, se kterym
museji zit a vyrovnat se s nim po svém. V souvislosti s timto tématem bych rada zminila
terapeutickou metodu, kterd mize byt u dospivajicich s chronickou bolesti ti¢inna. Jedna se
o Acceptance and commitment therapy (ACT), jez uziva kognitivné-behavioralnich postupti
a pomaha zvysit ochotu pfijmout metody vlastniho fizeni (self-managementu) v procesu
vyrovnavani se s onemocnénim. To znamena, Ze tato terapie mize vést k uzivani adaptivnich
a ucinnych strategii zvladani (Wicksell et al., 2015). Budouci vyzkum by se mohl zam¢tit
na zmapovani okolnosti, které pomahaji dospivajicim s pfijetim a integraci onemocnéni

do jejich zivota.

Doposud nemnoho studii se vénuje propojeni problematiky resilience, chronického
onemocnéni a bolesti. Dle Cousinse et al. (2015) je jednim z resilientnich zdroji podpora
rodict a rodinné fungovani. Kalapurakkel et al. (2015) zatazuje vySe zminéné piijeti bolesti
mezi procesy resilience. Shim et al. (2017) vyzdvihuje dalezitost podporovani pozitivnich
ptrednosti jedince v procesu zvladani bolesti. Haase a kolegové (2015) vytvofili model
Resilience in illness, ktery navrhuje fadu protektivnich faktortt napomahajicich resilienci,
jez mohou podpofit adaptaci na chronickou bolest. Radi mezi né pozitivni coping,
spiritualitu, nadgji, smysl v zivoté, optimismus, optimalni rodinné prostiedi a socidlni
integraci. U respondentti v této studii byly objeveny nasledujici oblasti napomahajici
resilienci — vztah s rodinou, jeji podpora a spole¢né traveni ¢asu, dtilezitost kamaradd, jejich
ohleduplnost a spole¢né traveny c¢as, dale také osobni vlastnosti, dovednosti a zajmy

a Vv neposledni fadé€ 1 vzdélani.

Pfitomnost onemocnéni ovliviiuje nejen dotyéného jedince, ale i jeho rodinu, ¢imz
se dostavame k problematice rodinné resilience. I piesto, Zze jsem se tomuto pojeti ve svém
vyzkumu nezabyvala, nebot’ mym cilem bylo zaméfit se pouze na pohled samotnych
dospivajicich, vnimam jeho dlleZitost. Vysledky vyzkumu ukazuji na zdsadni roli rodiny
v zivotech dospivajicich — v ptipadé bolesti vyhledavaji jeji podporu, chtéji s rodinou travit
Cas, rodinné vztahy jsou pro né dulezité a vnimaji jejich ovlivnéni disledkem onemocnéni.
Rodina je soucasti jejich uzivanych strategii zvladani bolesti 1 protektivnim faktorem
resilience. Model péce zahrnujici rodinnou resilienci cili na silné stranky rodiny, podporu
pozitivnich schopnosti a existujicich potenciald u jejich ¢lent. Resilientni faktory nabizeji
ptilezitost ke sblizeni rodiny, pomahaji ji byt silnjsi a umoziuji ji byt Iépe vybavenou
pro ptipadnou budouci zatéz (West, Usher, & Foster, 2011). Nemocné dit¢ je soucasti rodiny

a jeji Clenové veetné jejich potizi i radosti se navzajem ovliviiuji. Pokud pottebujeme ditéti
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s né¢im pomoci, chceme u n¢j docilit néjaké zmeny a zlepseni, musime vzdy brat v potaz

i jeho misto v roding.

Za zminku stoji Children’s Health and Illness Recovery Program (CHIRP), 1é¢ebny plan,
ktery integruje rodinu i Skolu do péce o dospivajici s chronickym onemocnénim. Byl
vytvoren k tomu, aby zlepsSoval jejich fungovani a obecnou kvalitu Zivota, aby podporoval
zatazeni vEtSiho poctu efektivnich strategii self-managementu do zivota jich samotny i jejich
rodin. Zaméfuje se na fadu oblasti — porozuméni a komunikaci o nemoci, identifikaci
a zvladani stresu, uzivani efektivnich copingovych strategii, stanovovani priorit, komunikaci
a asertivitu v mezilidskych vztazich, relaxaci a odreagovani, rozlisovani rodinnych roli,
zastavani potfeby vhodného vzdélani a zazemi, dodrzovani 1é€by a nutnych zmén zivotniho
stylu. Dle Cartera et al. (2013), ktefi zkoumali G¢innost tohoto programu z pohledu
nemocnych dospivajicich i jejich rodin, dochazi po jeho absolvovani ke snizeni bolesti,

unavy i celkového fungovani.

Studie ukazuji, Ze stale rozsifen&jsi trend biologické 1éEby nemusi nutné Korelovat
se signifikantnim snizenim bolesti u pacientt s JIA. V né€kterych vyzkumech bylo zjisténo
snizeni bolesti u pacientt s biologickou 1é¢bou, ne vsak jeji uplné vymizeni. Pii porovnani
pacientll s biologickou 1écbou a pacientl s jinymi druhy 1é€by byla zmifiovana primérna
intenzita bolesti stejnd, pocet pacientu s JIA, ktefi viibec bolest nezazivali, byl vyssi u téch
s biologickou 1é¢bou (Weiss, 2014). Jedna respondentka v tomto vyzkumu popisovala
neskute¢né zlepSeni bolesti a jeji téméf UpIné vymizeni po zapodeti biologické 1é¢by.

Dva dalsi respondenti vSak i pfes biologickou 1é¢bu stale zazivaji.

Navzdory pokrokiim ve farmakoterapii bolest u pacientd s JIA pretrvava, coz je patrné
I v mém vyzkumu, kde respondenti zminuji v&tsi ¢i mensi zkusenost s bolesti i pies medikaci.
Tento fakt by mél vést ke zvySenému zaméteni pozornosti na strategie zvladani bolesti, ktere
jsou u€inné a které mohou dospivajici sami uZivat. I pres vSudypiitomnost tohoto problému,
se vétsina dospivajicich neuci jak zvladat bolest. Internet nabizi jedine¢nou piilezitost dostat
se k této populaci a nabidnout ji trénink strategii zvladani online (,,STOP-JIA*, 2016).
Respondenti uvadéji dulezitost kamarada a vrstevniki v jejich Zivoté a popisuji, Ze jsou radi,
ze diky pobytu v laznich ziskali nové pratele, poznali nové lidi a zjistili, Ze nejsou jedini
S timto onemocnénim. Zprosttedkovani podpory vrstevniki prostfednictvim internetu
je novou cestou ke vzdélavani se ve strategiich zvladani onemocnéni a dostupnosti podpory

pro dospivajici. V zajimavém programu iPeer2Peer je dospivajici s chronickym
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onemocnénim spojen s mladym dospélym mentorem, ktery se jiz naucil zvladat svoji nemoc.
Dospivajici a mentoti komunikuji skrze Skype hovory. Tento program je inovativni, jelikoz
uziva technologie, které dospivajici dobie znaji, a tvofi tak vzdélavani a podporu této cilové
skupin¢ piistupnéjsi (,,iPeer2Peer, nedat.). Tym Dr. Schanbergové z Childhood Arthritis
and Rheumatology Research Alliance (CARRA) ma za cil vytvofit aplikaci, kterd bude ucit
déti a dospivajici jak a kdy uzivat rizné techniky zvladani bolesti, aby se citili Iépe. V pravé
probihajicim vyzkumu maji déti do aplikace zaznamenavat informace o své bolesti
a emocich, v ramci aplikace maji také pfistup k programim s instrukcemi pro cviceni
copingovych dovednosti. Autofi doufaji, Ze jejich vyzkum umozni naucit déti dovednostem
k 1é¢be bolestivych epizod, které doplni tradicni medicinu (,,A smartphone app for coping

with pain®, nedat.).

Vnimam pfinos této prace ve zprostiedkovani vhledu do zivota dospivajicich
s ,,neviditelnym* onemocnénim, jez mize napomoci pochopeni ostatnich, at’ uz odborné
€1 Siroké vetejnosti. Domnivam se, ze vysledky tohoto vyzkumu mohou byt uZzite¢né
pro lékafskou a poradenskou praxi, nebot jak jiz bylo vysvétleno, dospivajici 1 pres fadu
strategii zvladani a dostupné resilientni faktory stale zazivaji bolest. Dle mého nazoru
je proto nezbytné, aby se odbornici zabyvali riznymi moznostmi, jak zprostfedkovat a naucit
dospivajici strategiim zvladani bolesti, které mohou mit dlouhodobéjsi pozitivni vliv
na jeji zmirnéni. VE&fim, Ze vyuZiti riznych technologii, jeZ jsem zminila vySe, mize ulehcit
dostupnost téchto strategii a vytvofit nové zptsoby podpory dospivajicich, které pro né

budou atraktivni a motivujici.
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10 ZAVERY

Na zakladné analyzy dat Ize z vyzkumu usuzovat na tyto zaveéry:

- Onemocnéni JIA a bolest ovliviiuji dospivajici v mnoha aspektech kazdodenniho
zivota i v béznych ¢innostech — vnimaji vliv na Skolni dochazku, jejich zajmy a volny
Cas, také na naladu, spanek a vztahy s rodinou ¢i prateli. Omezeni vnimaji pfedev§im

ve sportech a moznosti zapojovat se do riznych aktivit.

- S onemocnénim se poji negativni pocity, jako je smutek, litost, zklamani, nastvani,
neovlivnitelnost ¢i nedostateénost, popisuji také pocit odli$nosti od ostatnich, setkali

se i s nepochopenim a litosti u druhych.

- Onemocnéni miize ptindSet i riznd pozitiva, jako jsou nova pratelstvi a sezndmeni se
s dal§imi détmi se stejnymi problémy, nizs§i naroky v télesné vychové ¢i ziskani
novych osobnich dovednosti — dokazou byt silngjs$i, vytrvalejsi a jen tak

se nevzdavaji.

- Respondenti v tomto vyzkumném souboru uZzivaji rizné strategie zvladani bolesti
—aktivni a pasivni feSeni problému, odvedeni pozornosti, vyhledavani socidlni opory
1 nezdjem o socidlni oporu, kognitivni sebeinstrukce a také pasivitu a premahani se.
Zminéné strategie jim pomahaji vétSinou kratkodobé. Zjisténi, Ze 1 pfes vhodnou
medikaci a uZivané strategie zvladani bolesti stdle zaZivaji bolest, vyzdvihuje
zvySenou potfebu zaméfit se Vv 1ékatfské a poradenské praxi na uceni dospivajicich

tém strategiim, které maji dlouhodobéjsi efekt a vyzkumy potvrzenou G¢innost.

- Intenzitu bolesti ovlivituje uzivani strategii zvladani bolesti, pfedevs§im piimého
feSeni problému, dale pak aktivita a pohyb, odpocinek a inaktivita, Unava

a vycerpani, také pocasi, i postoje ostatnich a jich samotnych.

- Resilienci u téchto dospivajicich napomahaji vztahy s rodinou, jeji podpora a pomoc,
traveni Casu s kamarady a jejich ohleduplnost, ve velké mife také osobni vlastnosti
a dovednosti, kterych jsou si védomi, véetné konic¢ka, kterym se ¢asto vénuji, neméné

dalezité je pro n€ i vzdélani.
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SOUHRN

Tato prace ma za cil popsat zkuSenost dospivajicich s juvenilni idiopatickou artritidou (JIA)
a bolesti, ktera je s timto onemocnénim velmi Casto spojena. Teoreticka Cast prace
se zaméfuje na popis teoretickych okruhu, které se vazou k vymezenému vyzkumnému

problému.

V prvni kapitole se zabyvam juvenilni idiopatickou artritidou, vysvétluji pojmy chronického
a autoimunitniho onemocnéni a poté jiz popisuji jednotlivé aspekty onemocnéni JIA
— epidemiologii a etiopatogenezi, formy JIA s typickymi projevy, diagnostiku,
farmakoterapii i nefarmakologické ptistupy k 1écb¢, prognozu a na zavér pridavam strucny

popis problematiky chronického onemocnéni u dospivajicich.

Druha kapitola je vénovana tématu bolesti a jejiho zvladani. Nejprve se zamétuji na obecny
popis bolesti a jeji specifika u déti, nasledné na problematiku vnimani bolesti détmi
v ruznych vyvojovych stadiich, dale zminuji klasické déleni bolesti dle doby trvani.
Podrobnéji se vénuji charakteristice chronické bolesti, na kterou se tato prace piedevsim
zamétuje. Nasleduje téma méfeni a hodnoceni bolesti u déti a dospivajicich, opomenuta
nesmi byt také farmakoterapie i nefarmakologicka 1é¢ba. Posledni, ale snad nejpodstatnéjsi
soucasti této kapitoly, je problematika zvladani bolesti — popisuji rizné strategie jejiho
zvl&dani a nasledné zptsoby a jednotlivé metody k jejich zjistovani, struéné¢ vymezuji

i specifika copingu u dospivajicich.

Treti kapitola se zabyva tématem resilience. Vysvétluji tento pojem a uvadim dal$im mozné
koncepce a oznaceni odolnosti. Zaméfuji se na zdroje resilience, které podporuji zdravy
VYVoj, a na rizikové faktory, jez maji naopak negativni dopad na zivot jedince. Nésleduje
podkapitola o zplGsobech méfeni resilience, dale se vénuji problematice resilience

u dospivajicich a u chronického onemocnéni.

Posledni kapitola teoretické ¢asti je piehledem dosavadnich vyzkumn, které propojuji témata
souvisejici s touto studii — JIA, bolest a jeji zvladani a resilienci. Pro piehlednost jsem
vyzkumy rozdélila do tii kategorii, jez se vénuji emocim a bolesti, bolesti u JIA a na zavér

resilienci a bolesti.

Empiricka c¢ast prace zacinda vymezenim vyzkumného problému, cild vyzkumu
a vyzkumnych otazek. Jiz zminénym cilem vyzkumu je popsat zkuSenost dospivajicich

s onemocnénim JIA a bolesti, cilem je také rozsitit povédomi o problematice bolesti u této
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populace a propojit témata zvladani bolesti a resilience jako pozitivnich aspekti vyrovnavani
se s chronickym onemocnénim, které je s bolesti spojené. Pro Gcely vyzkumu byla zvolena

jedna hlavni vyzkumna otazky:
- Jak dospivajici s JI4 prozivaji svoje onemocnéni a bolest s nim spojenou?
Dil¢i vyzkumné otazky jsou konkrétnéjsi a hlavni vyzkumnou otazku dopliuji:

- Jaké jsou zakladni charakteristiky JIA a bolesti u dospivajicich?

- Jak dospivajici s JIA vnimaji dopady a vyznam svého onemocnéni a bolesti?
- Jaké strategie zvladani bolesti dospivajici s JI4 uzivaji?

- Jaké okolnosti ovliviiuji intenzitu bolesti u dospivajicich s JIA?

- Jake aspekty napomahaji resilienci u dospivajicich s JIA?

2%

K ziskdvani dat byly vyuzity kvalitativni i kvantitativni metody — polostrukturovany
rozhovor vytvofeny pro ucely tohoto vyzkumu a dva dotazniky (PPCI a CYRM-28)
— veskera ziskand data vSak byla analyzovéana kvalitativné. Jedna se o fenomenologicky
vyzkum, jehoz cilem je komplexné& popsat zitou zkuSenost. Tato metoda stavi na principu
popisu zkoumaného fenoménu v jeho celistvosti. Ke zpracovani dat byla vyuzita
fenomenologicka analyza, ktera se snazi o odhaleni vyznamii v popsané zkusenosti, ziskané
nejcastéji z rozhovoril. Nejprve jsou analyzovany jednotlivé piepisy rozhovorti a nasledné
jsou ziskana data integrovana s cilem nalezeni sdilenych témat u vSech respondenti.
Vyzkum byl proveden v souladu s etickymi principy, Gcast na vyzkumu byla dobrovolna,
respondenti dopfedu védéli o Gcelu a cilech vyzkumu, byl ziskan informovany souhlas

rodict a vSechna data byla anonymizovéna.

Vyzkumny soubor byl vybiran z populace déti a dospivajicich, kteti trpi JIA, kritérii jeho
vybéru byla diagndza JTA a vék 12 — 19 let. K ziskavani respondentii bylo vyuzito nékolik
metod nepravdépodobnostniho vybéru — zamérny vybér pies instituci, metoda samovybéru
a metoda sn€hové koule. Vyzkumny soubor tvoii 7 respondentti ve véku 12 — 15 let, ktefti

se 1é¢i s JIA 1 rok — 14 let, vSichni maji zkusenost s bolesti.

Vysledky této studie jsou rozdéleny do nékolika oblasti. V prvni ¢asti se zamé&tuji na popis
analyzy dat z rozhovora a dotaznikt, uvadim okruhy, které byly vyzkumem mapovény,

nasledn¢ zmifuji témata, ktera byla analyzou zjisténa, ptiléhavé kody a ucelenéjsi kategorie.
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Mapované okruhy byly nasledujici:

charakteristika JIA a bolesti

- dopady a vyznam onemocnéni a bolesti
- strategie zvladani bolesti
okolnosti ovliviiujici intenzitu bolesti

- resilience.

Dale se vénuji deskripci jednotlivych piipadd, tedy popisu dat ziskanych od kazdého
respondenta zvlast, struktura kazdého piipadu je v souladu s vySe zminénymi okruhy.
Nasleduje spolecnd analyza dat, kterou se pokouSim o sumarizaci ziskanych informaci
od vSech respondentd, taktéz korespondujici s jednotlivymi okruhy. Nésledné stru¢né

odpovidam na stanovené vyzkumné otazky.

Z vyzkumu vyplyva, ze onemocnéni JIA a bolest ovliviiuji dospivajici v mnoha aspektech
kazdodenniho Zivota a béznych ¢innostech — v dochazce do $koly, zdjmech a volném case,
predevsim sportu a moznosti zapojovat se do riiznych aktivit, dale maji vliv na jejich naladu,
spanek a vztahy s rodinou ¢i pfateli, s onemocnénim se poji také fada negativnich emoci.
Navzdory tomu muze nemoc prinaset i rizna pozitiva a vest k rozvoji novych osobnich
dovednosti. Existuji okolnosti, které ovliviiuji intenzitu bolesti. Dospivajici s JIA v tomto
vyzkumném souboru uzivaji nasledujici strategie zvladani bolesti — feSeni problému,
odvedeni pozornosti, vyhledavani socialni opory i nezdjem o socialni oporu, kognitivni
sebeinstrukce a pasivitu a pfemahani se. Dosla jsem ke zjisténi, které je v souladu
s dosavadnimi vyzkumy a lékaiskou praxi, a to, Ze i pfes vhodnou medikaci a uzivani
raznych strategii zvladani bolesti, dospivajici s JIA stale zazivaji bolest. Je tedy nutno
zdiiraznit pottebu zaméfit se v 1ékarské a poradenské praxi na uceni dospivajicich tém
strategiim, které maji dlouhodobgjsi efekt a Gi€innost potvrzenou vyzkumy. Byly zjistény
také Ctyfi oblasti napomahajici resilienci u dospivajicich s JIA — vztahy s rodinou,
jeji podpora a pomoc, traveni ¢asu s kamarady a jejich ohleduplnost, osobni vlastnosti,

dovednosti a zajmy a vzdélani.

Vyzkum popisuje subjektivni zkuSenost dospivajicich s JIA zazivajicich bolest v jeji
komplexnosti a celistvosti, tento uceleny pohled na jejich prozivani dalsi studie dopliuje,
napomaha vétsi informovanosti o dané problematice a mutze pomoci k pochopeni

,heviditelného* onemocnéni u ostatnich, kteti se s danymi jedinci setkavaji. Zduraznuje také

111



vhodnost zaméfeni se na propojeni uzivani adaptivnich strategii zvladani s faktory

podporujicimi resilienci u dospivajicich s chronickym onemocnénim.

112



SEZNAM POUZITYCH ZDROJU A LITERATURY

A smartphone app for coping with pain (nedat.). Ziskano 19. 12. 2016
z http://kidsgetarthritistoo.org/research/arthritis-app.php

Americka 1ékaiska asociace. (2007). Détsky lékar. Praha: Prah.

Anghel, R. E. (2015). Coping Mechanisms that Predict Resilience among At-Risk Romanian
Youth. Journal of Experiential Psychotherapy, 18(1), 3 — 12.

Brownlee, K., Rawana, J., Franks, J., Harper, J., Bajwa, J., O’Brien, E., & Clarkson, A.
(2013). A Systematic Review of Strengths and Resilience Outcome Literature
Relevant to Children and Adolescents. Child and Adolescent Social Work Journal,
30, 435 — 459.

Cal,S.F., S4, L. R., Glustak, M. E., & Santiago, M. B. (2015). Resilience in chronic diseases:
A systematic review. Cogent Psychology, 2(1). Ziskano 28. 2. 2017 z
http://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/23311908.2015.1024928

Carter, B. D., Kronenberger, W. G., Threlkeld, B., Townsend, A., & Pruitt, A. (2013). The
Children’s Health & Illness Recovery Program (CHIRP): Feasibility and Preliminary
Efficacy in a Clinical Sample of Adolescents With Chronic Pain and Fatigue.
Clinical Practice in Pediatric Psychology, 1(2), 184 — 195.

Cartwright, T., Fraser, E., Edmunds, S., Wilkinson, N., & Jacobs, K. (2014). Journey of
adjustment: the experiences of adolescents living with juvenile idiopathic arthritis.
Child: care, health and development, 41(5), 734 — 743.

Ciferska, H., Horak, P., Strojil, J., Skacelova, M., & Smrzova, A. (2012). Biologicka terapie
v revmatologii. Medicina pro praxi, 9(1), 13 — 19. Ziskano 22. ¢ervence 2016 z

http://www.medicinapropraxi.cz/pdfs/med/2012/01/04.pdf

Cousins, L. A, Cohen, L. L., & Venable, C. (2015). Risk and Resilience in Pediatric Chronic
Pain: Exploring the Protective Role of Optimism. Journal of Pediatric Psychology,
40(9), 934 — 942.

Cousins, L. A., Kalapurakkel, S., Cohen, L. L., & Simons, L. E. (2015). Topical Review:
Resilience Resources and Mechanisms in Pediatric Chronic Pain. Journal of
Pediatric Psychology, 40(9), 840 — 845.

113



Cunningham, N. R., Jagpal, A., Tran, S. T., Kasihkar-Zuck, S., Goldschneider, K. R.,
Coghill, R. C., & Lynch-Jordan, A. M. (2016). Anxiety Adversely Impacts Response
to Cognitive Behavioral Therapy in Children with Chronic Pain. The Journal of
Pediatrics, 171, 227 — 233.

Daigneault, 1., Dion, J., Hebert, M., McDuff, P., & Collin-Vezina, D. (2013). Psychometric
properties of the Child and Youth Resilience Measure (CYRM — 28) among samples
of French Canadian youth. Child abuse & Neglect, 37, 160-171.

Dolezalova, P., Némcova, D., & Hoza, J. (2014). Algoritmy 1écby JIA. In XI. Setkani ceskych

a slovenskych détskych revmatologui, revmatologickych sester a fyzioterapeutil.

Eccleston, Ch., Jordan, A., McCracken, L. M., Sleed, M., Connell H., & Clinch, J. (2005).
The Bath Adolescent Pain Questionnaire (BAPQ): Development and preliminary
psychometric evaluation of an instrument to assess the impact of chronic pain on
adolescents. Pain, 118, 263 — 270.

Eccleston, Ch., Crombez, G., Scotford, A., Clinch, J., & Connell, H. (2004). Adolescent
chronic pain: patterns and predictors of emotional distress in adolescents with

chronic pain and their parents. Pain, 108, 221 — 229.

Efficacy of Web-based Pain Self-management for Adolescents With Juvenile Idiopathic
Arthritis (WebSMART) (2016). Ziskano 19. 12. 2016
z https://clinicaltrials.gov/ct2/show/results/NCT01541917

Farsa, O. (2013). Terapeutické monoklonalni protilatky v 1é¢bé a ve vyvoji. Chemické listy,
107, 464 — 470. Ziskano 8. 1. 2017 z  http://www.chemicke-
listy.cz/docs/full/2013_06_464-470.pdf

Feinstein, A. B., Sturgeon, J. A., Darnall, B. D., Dunn, A. L., Rico, T., Kao, M. C., &
Bhandari, R. P. (2016). The Effect of Pain Catastrophizing on Outcomes: A
developmental Perspective Across Children, Adolescents, and Young Adults With

Chronic Pain. The Journal of Pain, 1 — 11.
Fendrychova, J., Klimovi¢, M. (2005). Péce o kriticky nemocné dité. Brno: NCONZO.

Frelichova, M. (2013). Bolest u deti (Bakalaiska prace). Ziskano 2. 3. 2015 z
http://digilib.k.utb.cz/bitstream/handle/10563/21403/frelichov%C3%A1 2013 bp.p
df?sequence=1

114



Garnefski, N., Koopman, H., Kraaij, V., & Cate, R. (2009). Brief report: Cognitive emotion
regulation strategies and psychological adjustment in adolescents with a chronic
disease. Journal of Adolescence, 32, 449 — 454,

Haase, J. E, Kintner, E. K., Monahan, P. O., & Robb, S. L. (2015). The Resilience in Iliness
Moel (RIM) Part 1: Exploratory Evaluation in Adolescents and Young Adults with
Cancer. Cancer Nursing, 37(3), 1 - 12. Ziskano 28. 2. 2017 z
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3758400/

Havelka, S. & Hoza, J. (2004). Revmatologie obdobi riistu. Praha: Maxdorf.
Hendl, J. (2016). Kvalitativni vyzkum: zékladni metody a aplikace. Praha: Portal.

Horédkova Hoskovcova, S., & Suchochlebovd Ryntova, L. (2009). Vychova k psychické

odolnosti ditete: Silni pro Zivot. Praha: Grada Publishing.

iPeer2Peer (nedat.). Ziskano 19. 12. 2016 =z http://www.sickkids.ca/Research/I-
OUCH/iPeer2Peer/peer2peer.html

Janackova, L. (2008). Z&klady zdravotnické psychologie. Praha: Triton.

Jarosova, K. (2014). JIA - vyvoj onemocnéni a 1écba v dospélosti. In XI. Setkdni ceskych a

slovenskych détskych revmatologii, revmatologickych sester a fyzioterapeutii.

Kahn, P. (2012). Juvenile Idiopathic Arthritis: An Update for the Clinician. Bulletion of the
NYU Hospital for Joint Diseases, 70(3), 152 — 66.

Kalapurakkel, S., Carpino, E. A., Lebel, A., & Simons, L. E. (2015). ,,Pain Can’t Stop Me*:
Examining Pain Self-Efficacy and Acceptance as Resilience Processes Among
Youth With Chronic Headache. Journal of Pediatric Psychology, 40(9), 926 — 933.

Kalousov4, J., Rouskovd, B., Pachmanova, D., & Styblova, J. (2008). Bolest u déti:
hodnoceni a n¢které zptisoby 1é¢by. Pediatrie pro praxi, 9(1), 7 — 11. Ziskano 1. 11.
2016 z http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2008/01/02.pdf

Kavanagh, J. S. L. (1997). How Children Cope With Arthritis: the Relationship of Coping
Style to Reported Pain, and Caregiver’s Influence. Newfoundland: Department of
Psychology Memorial University of Newfoundland. Ziskano 3. 12. 2014 z
http://research.library.mun.ca/987/

115



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

Kliment, P. (2014). Zvladaci (copingove) odpovedi v poméahajicich profesich. Olomouc:

Univerzita Palackého v Olomouci.

Komarik, E., Jencova, A., Kraj¢ovicova, K., LamosSova, J., Repcik, R., Sandorova, D., &
Hucekova, D. (2010). Kontexty reziliencie. Nitra: Univerzita Konstantina filozofa

v Nitre.
Kolektiv autord (2006). Ve o léché bolesti — prirucka pro sestry. Praha: Grada Publishing.

Kozék, J. (nedat.). Lécba chronické bolesti. Praha: Centrum pro 1é¢eni a vyzkum bolestivych
stavl pii Klinice rehabilitace 2. LF UK a FN v Motole.

Krane, E. (2011). The mystery of chronic pain (Talk). Ziskano

z http://www.ted.com/talks/elliot_krane_the mystery of chronic_pain
Kftivohlavy, J. (2002). Psychologie nemoci. Praha: Grada Publishing.

Kubalkova, J. (2014). Lazenska 1écba ditéte s dg. JIA. In X1. setkdni ceskych a slovenskych

detskych revmatologii, revmatologickych sester a fyzioterapeutii.

Lalloo, Ch., & Stinson, J. N. (2014). Assessment and treatment of pain in children and

adolescents. Best Practice & Research Clinical Rheumatology, 28, 315 — 330.

Landry, B. Q., Fischer, P. R., Driscoll, S. W., Koch, K. M., Harbeck-Weber, C., Mack, K.
J., ... Brandenburg, J. E. (2015). Managing Chronic Pain in Children and
Adolescents: A Clinical Review. PM&R, 7, 295 — 315.

Livermore, P., Eleftheriou, D., & Wedderburn, L. R. (2016). The lived experience of juvenile
idiopathic arthritis in young people receiving etanercept. Pediatric Rheumatology,
14(21).

Logan, D. E., Sieberg, Ch. B., Conroy, C., Smith, K., Odell, S., & Sethna, N. (2015).
Changes in Sleep Habits in Adolescents During Intensive Interdisciplinary Pediatric
Pain Rehabilitation. Journal of Youth and Adolescence, 44, 543 — 555.

Malis, J. (2006). Nadorova bolest u déti a mladistvych. Bolest, 9(3), 145 — 148.

Mann, H. (2015). Diagnostika RA c¢asné formy. In Sympozium: Jachymovske
revmatologické dny 2015. Programovy shornik 25. — 27. listopadu 2015.

116



Mares, J. (1997). Dité a bolest. Praha: Grada Publishing.

Mares, J., & Maresova, J. (nedat.) Bolest a kvalita Zivota u déti. Text vyuzivany pro vyuku
Lékaiské psychologie a psychoterapie (3. ro¢nik) na 1. LF UK Praha. Ziskano 19.
10. 2015 z uhsl.wz.cz/elearning/3LSbolest.doc

Margetic, B., Aukst-Margetic, B., Bilic, E., Jelusic, M., & Bukovac, L. T. (2005).
Depression, anxiety and pain in children with juvenile idiopathic arthritis (JIA).
European Psychiatry, 20, 274 — 276.

Matéjéek, Z. (2001). Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Praha: H & H.
Matéjcek, Z. (2013). Co, kdy a jak ve vychové deti. Praha: Portal.

McCracken, L. M. (1998). Learning to live with the pain: acceptance of pain predicts
adjustments in persons with chronic pain. Pain, 74(1), 21 — 27.

McGrath, P. A., Speechley, K. N., Seifer, C. E., Biehn, J. T., Cairney, A. E. L., Gorodzinsky,
F. P., ... Morrissy, J. R. (2000). A survey of children’s acute, recurrent, and chronic

pain: validation of the Pain Experience Interview. Pain, 87, 59 — 73.

Miovsky, M. (2006). Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada
Publishing.

Mird, J., Huguet, A., & Jensen, M. P. (2014). Pain Beliefs Predict Pain Intensity and Pain
Status in Children: Usefulness of the Pediatric Version of the Survey of Pain
Attitudes. Pain Medicine, 15, 887 — 897.

Miu, A. C., & Cheie, L. (2016). Functional and dysfunctional beliefs in relation to adolescent
health-related quality of life. Personality and Individual Differences, 97, 173 — 177.

MI¢ak, Z. (2011). Psychologie zdravi a nemoci. Ostrava: Filozoficka fakulta Ostravskée

univerzity v Ostrave.

Neradilek, F., Kozék, J., Rokyta, R., Vrba, I. (2012). Historie a sou¢asnost vyzkumu a 1é¢by
bolesti. In Rokyta, R., Krsiak, M., Kozak, J. (Eds.). Bolest: monografie algeziologie.
Praha: Tigis.

Nespor, K. (2004). Bolest se da zvladat: Jak mirnit bolest vlastnimi silami. Praha:

Nakladatelstvi Lidové Noviny.

117



Newton-John, T. O., Mason, C., & Hunter, M. (2014). The role of resilience in adjustment
and coping with chronic pain. Rehabilitation Psychology, 59(3), 360 — 365.

Némcova, D., & Dolezalova, P. (2012). Biologicka 1éc¢ba juvenilni idiopatické artritidy.
Pediatrie pro praxi, 13(2), 80 - 82. Ziskdno 4. prosince 2014

z www.pediatriepropaxi.cz

Némec, V. (2012). Idiopaticka muskuloskeletalni bolest u déti. Pediatrie pro praxi, 13(3),
160 — 163. Ziskano 1. 11. 2016 z
http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2012/03/05.pdf

Novotny, J. S. (2015). Zdroje resilience a problémy s prizpisobenim u dospivajicich.

Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé.

Novotny, J. S. (2009). Obraz resilience u adolescentii v prostredi ustavni péce (Rigorozni
préace). Ziskano 22. 6. 2012 z https://is.muni.cz/th/320590/fss_r/Rigorozni_prace.pdf

Olejarova, M., & Korandov4, J. (2011). Lexikon revmatologie pro sestry. Praha: Mlada

fronta a. s.

Palermo, T. M., Fonareva, |., & Janosy, N. R. (2008). Sleep Quality and Efficiency in
Adolescents With Chronic Pain: Relationship With Activity Limitations and Health-
Related Quality of Life. Behavioral Sleep Medicine, 6, 234 — 250.

Pavelka, K., Be¢vaf, R., Dejmkova, H., Forejtova S., Jarosova, H., Olejarova, M., ... Vaviik,

P. (2010). Revmatologie. Praha: Galén.
Pavelka, K., Vencovsky, J., & Stépan, J. (2012). Revmatologie. Praha: Maxdorf.
Paulik, K. (2010). Psychologie lidské odolnosti. Praha: Grada Publishing.
Pelcék, S. (2013). Osobnostni nezdolnost a zdravi. Praha: Gaudeamus.

Perry, E. V., & Francis, A. P. (2013). Self-efficacy, pain related fear, and disability in
heterogenous pain sample. Pain Management Nursing, 14(4), 124 — 134.

Plevova, 1., & Slowik, R. (2010). Komunikace s détskym pacientem. Praha: Grada
Publishing.

Ruiz-Paragga, G. T., Lépez-Martinez, A. E., & GOmez-Pérez, L. (2012). Factor Structure
and Psychometric Properties of the Resilience Scale in a Spanish Chronic
Musculoskeletal Pain Sample. The Journal of Pain, 13(11), 1090 — 1098.

118



Rybérov4, D. (2008). Posudzovanie detskej bolesti. Paliativna medicina a liecha bolesti.
1(2), 71 - 74. Ziskano 12. 5, 2015 z
http://www.solen.sk/pdf/0b6272¢c971967ebdc6730b5d630067dc.pdf

Rican, P. (2004). Cesta zZivotem: vyvojovd psychologie. Praha: Portal.
Rican, P., & Krej¢itova, D. (2006). Détska klinicka psychologie. Praha: Grada.

Sallfors, Ch., & Hallberg, L. (2003). A Parental Perspective on Living with a Chronically Il
Child: A Qualitative Study. Families, Systems & Health, 21(2), 193 — 204.

Sallfors, Ch., Hallberg, L., & Fasth, A. (2003). Gender and age differences in pain, coping
and health status among children with chronic arthritis. Clinical and Experimental
Rheumatology, 21, 785 — 793.

Sawyer, M. G., Carbone, J. A., Whitham, J. N., Roberton, D. M., Taplin, J. E., Varni, J. W.,
& Baghurst, P. A. (2005). The relationship between health-related quality of life, pain
and coping strategies in juvenile arthritis — A one year prospective study. Quality of
Life Research, 14, 1585 — 1598.

Sawyer, M. G., Whitham, J. N., Roberton, D. M., Taplin, J. E., Varni, J. W., & Baghurst, P.
A. (2004). The relationship between health-related quality of life, pain and coping
strategies in juvenile idiopathic arthritis. Rheumatology, 43, 325 — 330.

Shim, M., Johnson, R. B., Gasson, S., Goodill, S., Jermyn, R., & Bradt, J. (2017). A model
of dance/movement therapy for resilience-building in people living with chronic

pain. European Journal of Integrative Medicine, 9, 27 — 40.

Sikorova, L., & Polochova, M. (2014). Copingové strategie rodiny s chronicky nemocnym
dité¢tem. Kontakt, 1, 35 - 43. Ziskdno 22. 6. 2016 z http://casopis-
zsfju.zsf.jcu.cz/kontakt/administrace/clankyfile/20140321104147071764.pdf

Sikorova, L., & Rajmova, L. (2015). Pain coping strategie in pediatric dental care. Central
European Journal of Nursing and Midwifery, 6(4), 327 — 335. Ziskano 20. 11. 2015
z http://periodika.osu.cz/cejnm/dok/2015-04/24-sikorova-rajmova.pdf

Slepian, P. M., Ankawi, B., Himawan, L. K., & France, Ch. R. (2016). Development and
Initial VValidation of the Pain Resilience Scale. The Journal of Pain, 17(4), 462 — 472.

Sobotkova, I. (2012). Psychologie rodiny. Praha: Portal.

119



Stinson, J. N., Luca, N. J. C., & Jibb, L. A. (2012). Assessment and management of pain in
juvenile idiopathic arthritis. Pain Research & Management, 17(6), 391 — 396.

Stone, A. L., Walker, L. S., Laird, K. T., Shirkey, K. C., & Smith, C. A. (2016). Pediatric
Pain Beliefs Questionnaire: Psychometric Properties of the Short Form. The Journal
of Pain, 17(9), 1036 — 1044.

Sturgeon, J. A. (2016). Pain Resilience: Issues of Modeling Dynamic Adaptation in Chronic
Pain. Escritos de Psicologia, 9(3), 15 - 27.

Sullivan, M. J., Thorn, B., Haythornthwaite, J. A., Keefe, F., Martin, M., & Bradley, L. A.
(2001). Theoretical perspectives on the relation between catastrophizing and pain.
The Clinical Journal of Pain, 17(1), 52 — 64.

Svobodova, R. (2015). Je tieba se bat nezadoucich G¢inkli metotrexatu? In XI. Slapské

symposium.

Szobiov4, E., Kuklisova, M., (2012). Reziliencia, tvorivost’ a komponenty rodinného Zivota
z pohl'adu vysokoskolakov. In Heretik, A., Roskova, E. (Eds., 2012). Psychologica
XLI. Bratislava: Univerzita Komenského v Bratislave.

Sebkova, S., Saifridova, M. Fingerhutova, S., Linkova, L., Némcova, D., Obrsalova, J., &
Dolezalova, P. (2014). Standardizovana napli sesterské péce o pacienta s nové
diagnostikovanou JIA. In X1. Setkani ceskych a slovenskych détskych revmatologii,

revmatologickych sester a fyzioterapeutii.
Solcova, 1. (2009). Vyvoj resilience v détstvi a dospélosti. Praha: Grada Publishing.

Stolfa, J. (2009). Biologicka 1é¢ba revmatickych chorob. Praktické Iékarenstvi, 5(2), 76 —
82. Ziskano 22. cervence 2016 z
http://www.praktickelekarenstvi.cz/pdfs/lek/2009/02/06.pdf

The Childhood Arthritis and Rheumatology Research Alliance (CARRA, nedat.). About
STOP-JIA. Ziskano 8. 12. 2016 z https://carragroup.org/about-stop-jia

Tsao, J. C. I., Meldrum, M., Kim, Su C., & Zeltzer, L. K. (2007). Anxiety Sensitivity and
Health-Related Quality of Life in Children with Chronic Pain. The Journal of Pain,
8(10), 814 — 823.

120



Urbanovska, E. (2010). Skola, stres a adolescenti. Olomouc: Univerzita Palackého

v Olomouci.

Vancu, E. (2016). Skdsenosti s aplikaciou metodiky na rozvoj emocnej inteligencie a
psychickej odolnosti dospievajucich Ziakov a adolescentov v kontexte prierezovych
tém v podmienkach stcasnej $koly. In Skold v kontexte psycholdgie zdravia a

pozitivnej psychologie. Zboznik vedeckych prispevkov. Praha: Wolters Kluwer.

Van Laarhoven, A., Wilder-Smith, O., Kroeze, S., Van Riel, P., Van de Kerkhof, P., & Evers,
A. (2012). Role of induced negative and positive emotions in sensitivity to itch and

pain in women. British Journal of Dermatology, 1627(2), 262 — 269.

Varni, J. W., Waldron, S. A, Gragg, R. A., Rapoff, M. A., Bernstein, B. H., Lindsley, C. B.,
& Newcomb, M. D. (1996). Development of the Waldron/Varni Pediatric Pain
Coping Inventory, Pain, 67, 141 — 150.

Vinson, R., Yeh, G., Davis, R. B., & Logan, D. (2014). Correlates of Complementary and
Alternative Medicine Use in a Pediatric Tertiary Pain Center. Academic pediatrics,
14(5).

Vorligek, J., & Sevéik, P. (nedat.). Bolest a moznosti jejiho zmirnéni ¢i odstranéni. Praha:

Liga proti rakovin¢ Praha.

Vrénové, M., Saifridova, M., Sebkové, S., Sulcové, Y., Linkovd, L., Némcové, D., ...
Dolezalova, P. (2014). Zménéna role fyzioterapeuta v péci o déti s JIA. In XI. Setkani
Ceskych a slovenskych détskych revmatologu, revmatologickych sester a

fyzioterapeutii.

Vuorimaa, H., Tamm, K., Honkanen, V., Komulainen, E., Konttinen, Y. T., & Santavirta,
N. (2011). Pain in Juvenile Idiopathic Arthritis — A Family Matter. Children’s Health
Care, 40, 34 — 52.

Walters, A. S., & Williamson, G. M. (1999). The Role of Activity Restriction in the
Association Between Pain and Depression: A Study of Pediatric Patients With
Chronic Pain. Children’s Health Care, 28(1), 33 — 50.

Weiss, J. E., Luca, N. J. C., Boheparth, A., & Stinson, J. (2014). Assessment and
Management of Pain in Juvenile Idiopathic Arthritis, Pediatric Drugs, 16, 473 —481.

121



West, C., Usher, K., & Foster, K. (2011). Family resilience: Towards a new model of chronic
pain management. Collegian, 18, 3 — 10.

Wicksell, R. K., Kanstrup, M., Kemani, M. K., Holmstrém, L., & Olsson, G. L. (2015).
Acceptance and Commitment Therapy for children and adolescents with physical
health concerns. Current Opinion in Psychology, 2, 1 —5.

Willig, C. (2008). Introducing Qualitative Research in Psychology. Maidenhead: Open
University Press.

Zahradnikova, T. (2015). Psychologické aspekty zvladani bolesti (Bakalaiska prace).
Ziskano 10. 1. 2017 z https://is.cuni.cz/webapps/zzp/detail/150175/

Zemanova, J., & Zoubkova, R. (2012). Vybrané kapitoly z léchy bolesti. Ostrava: Ostravska

univerzita v Ostravé.

Zabkova, V. (2009). Problematika bolesti u hospitalizovanych déti (Bakalaiska prace).
Ziskano 20. 11. 2016 z https://theses.cz/id/7an7xs/BP.pdf

122



SEZNAM PRILOH

Piiloha 1:

Ptiloha 2:

Piiloha 3:

Piiloha 4:

Ptiloha 5:

Piiloha 6:

Ptiloha 7:

Piiloha 8:

Zadani magisterské diplomové préace

Abstrakt diplomové préce v ¢eském a anglickém jazyce
Letacek k naboru respondentt

Priivodni dopis pro rodice

Informovany souhlas rodict

Znéni otazek polostrukturovaného rozhovoru

Dotaznik PPCI

Dotaznik CYRM-28



Ptiloha 1: Zadani magisterské diplomové prace

Univerzita Palackého v Olomouci Studijni program: Psychologie
Filozoficka fakulta Forma: Prezencni
Akademicky rok: 2014/2015 Obot/komb.: Psychologie (PCHN)

Podklad pro zad4ni DIPLOMOVE préce studenta

PREDKLADA: ADRESA 0OSOBNI ¢fSLO
Be. PACLIKOVA Katefina Zerotinov 312/13, Zabieh F140354
TEMA CESKY:

Psychologické aspekty revmatického onemocnéni u dospivajicich: resilience a zplisoby zvladani bolesti

NAZEV ANGLICKY:

Psychological aspects of rheumatic disease among adolescents: resilience and pain coping strategies

VEDOUC] PRACE:
Doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc. - PCH

ZASADY PRO VYPRACOVANI:

Diplomové prace je zam&fena na dospivajici s revmatickym onemocnénim, jejich resilienci a zpiisoby zvladani bolesti. V
teoretické Sasti budou zpracovana tato témata: resilience, bolest, revmatické onemocnéni, dospivani. Cilem vyzkumné &asti bude
zmapovat resilienci dospivajicich s revmatickym onemocnénim, jejich odolnost, zvladani nemoci a bolesti s ni spojené. Vyzkum
bude mit t&Zi3té v kvalitativni metodologii. Vybé&rovy soubor bude tvofit podle moznosti 15-18 dospivajicich s revmatickym
onemocnénim ve v&ku 129 let. Zakladni metodou sbéru dat bude polostrukturovany rozhovor s dospivajicimi. Na doplnéni
bude pouzita metoda Child and Youth Resilience Measure (CYRM) 28 a vhodna metoda zaméfena na zvladani bolesti. Data z
rozhovort budou zpracovana pomoci obsahové analyzy. Vysledky vyzkumu by mély byt uzite¢né pro psychologickou
poradenskou praxi.

SEZNAM DOPORUCENE LITERATURY:

1. Barttifikova, J. (2007). Autoimunita vnitini nepfitel. Praha: Grada Publishing.

2. K¥ivohlavy, J. (2003). Psychologie zdravi. Praha: Grada Publishing.

3. Ktivohlavy, J. (2002). Psychologie nemoci. Praha: Grada Publishing.

4. Lukas, K., Zak, A., et al. (2009). Chorobné znaky a piiznaky. Praha: Grada Publishing.

5. Mares, J. (1997). Dité a bolest. Praha: Grada Publishing.

6. Plevova, 1., Slowik, R. (2010). Komunikace s détskym pacientem. Praha: Grada Publishing.

7. Raudenska, J., Javiirkova, A. (2011). Lékarska psychologie ve zdravotnictvi. Praha: Grada Publishing.

8. Solcova, Iva (2009). Vyvoj resilience v détstvi a dosp&losti. Praha: Grada Publishing.

9. Véagnerové, M. (2012). Vyvojova psychologie: détstvi a dospivani. Praha: Karolinum.

10. Vaviincova, P., Hrodek, 0., Havelka, S. (1992). Juvenilni chronicka artritida. Praha: Univerzita Karlova.

R Datumn: 3 A 2004

Podpis studenta:

Podpis vedouctho préce: / W Dainm: L7« Th Jo (%

() IS/STAG , Portal - Podklad kvalifikaéni prace , F140354 ,27.11.2014 09:16



Ptiloha 2: Abstrakt diplomové prace v ceském a anglickém jazyce
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Nazev prace: Psychologické aspekty revmatického onemocnéni u dospivajicich — resilience
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Vedouci prace: Doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.
Pocet stran a znaku: 122, 224 255
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Pocet titulli pouzité literatury: 112

Abstrakt: Cilem prace je popsat zkusenost dospivajicich s juvenilni idiopatickou artritidou
(JIA) a bolesti, kterd je s timto onemocnénim velmi ¢asto spojena. Hlavnimi zkoumanymi
fenomény jsou zvladani bolesti a resilience. Pro ucely studie byl zvolen smiSeny typ
rozhovor a dva dotazniky — PPCl a CYRM-28. Z vyzkumu vyplyva, Zze onemocnéni JIA a
bolest ovliviiuji dospivajici v mnoha aspektech kazdodenniho Zivota i v béznych ¢innostech,
predevsim je omezuji ve sportu a moznosti zapojovat se do riznych aktivit. Poji se s nimi
negativni pocity 1 postoje, mohou vSak pfinaset i riiznd pozitiva. Uzivanymi strategiemi
zvladani bolesti jsou feSeni problému, odvedeni pozornosti, vyhledavani socialni opory i
nezajem o socialni oporu, kognitivni sebeinstrukce a také pasivita a premahani se. Resilienci
podporuji vztahy s rodinou a jeji podpora, traveni ¢asu s kamarady, osobni vlastnosti,
dovednosti a zajmy a vzdélani. Strategie zvladani bolesti maji kratkodoby efekt, coz

zdiirazniuje potfebu zaméfit se na uc¢eni dospivajicich strategiim s dlouhodobé&j$im ti¢inkem.

Kli¢ova slova: juvenilni idiopaticka artritida, dospivani, strategie zvladani bolesti, resilience



ABSTRACT OF THESIS

Title: Psychological aspects of rheumatic disease among adolescents: resilience and pain

coping strategies

Author: Bc. Katetina Paclikova

Supervisor: Doc. PhDr. Irena Sobotkové, CSc.
Number of pages and characters: 122, 224 255
Number of appendices: 8

Number of references: 112

Abstract: The aim of this thesis is to describe the experience of adolescents with the juvenile
idiopathic arthritis (JIA) and with the pain commonly associated with this disease. The main
examined phenomena are pain coping strategies and resilience. Mixed method research with
focus on the qualitative methodology was chosen for the purpose of the study. Semi-
structured interviews and two questionnaires — PPCIl and CYRM-28 — were used for data
collection. The research indicates that JIA and pain affect adolescents in many aspects of
their everyday life, primarily by limiting them in sports and the opportunity to engage in
various activities. They are also associated with negative feelings and attitudes, on the other
hand various benefits can arise from them as well. There are various pain coping strategies,
such as problem-solving, distraction, seeking or avoiding social support, cognitive self-
instruction and also passivity and self-restraint. Resilience is promoted by relationship with
the family and its support, spending time with friends, personal qualities, skills and interests
and education. Pain coping strategies have short-term effect, which emphasizes the need to

focus on teaching the adolescents the strategies with the long-term effect.

Key words: juvenile idiopathic arthritis, adolescence, pain coping strategies, resilience
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U DOSPIVAJICiCH

Je ti mezi 12 a 19 roky a |&ciS se s juvenilni idiopatickou artritidou? »

Léci se Vase dité s juvenilni idiopatickou artritidou?

\

[ Juvenilni idiopaticka (chronicka) artritida: vznikla pfed 16. rokem a trva alespof 6 tydnu ]

Chtéli byste se dozvédét vice o tom, jak Vase dité zvlada svoji
nemoc, co mu pomaha, co mu ulevuje od bolesti?

Zapojte se do vyzkumu, ktery m4 za cil:

Zjistit, jak se déti vyrovnavaji s touto nemoci

Zmapovat zpusoby zvliadani bolesti

Pochopit, co détem s touto nemoci pomaha

Zlepsit informovanost o moznostech zvladani této nemoci

Vyzkum je soucasti diplomové prace s nazvem
Psychologickeé aspekty revmatického onemocnéni u —
dospivajicich: resilience a zpisoby zvladani bolesti "

Vyzkum probiha pod zastitou
Katedry psychologie

Filozofické fakulty
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Zadost o spolupraci pri vvzkumu s nazvem: ..Psychologické aspekty revmatického
onemocnéni u dospivajicich: resilience a zpasoby zvladani bolesti*

Dobry den,

chtéla bych Vas timto dopisem pozadat o spolupraci pii vyzkumu mapujicim zvladani
chronického onemocnéni u dospivajicich s revmatoidni artritidou. Jsem studentka 5. ro¢niku
psychologie na Katedie Psychologie na Univerzit¢ Palackého v Olomouci. Velmi se
zajimam o problematiku nemocnych déti a celkové o praci s détmi a proto jsem se rozhodla,
Ze na tuto oblast zamé&fim i svoji diplomovou praci. Velky vliv na vybér tématu méla urcité
1 moje osobni zkuSenost s nemoci.

Diplomova prace se zaméfuje piedevsim na to, jak dospivajici svoji nemoc zvladaji, co jim
pomaha a jak se vyporadavaji s bolesti. Cilem mého vyzkumu je nejen napsat diplomovou
préci, ale také ze ziskanych informaci vytézit néco uzite¢ného. Chtéla bych, aby vysledky
byly ku prospéchu Vam, rodi¢im, a mohli jste tak ziskat hlubsi pohled na to, jak VaSe dité
zvlada své onemocnéni. Pro dospivajici by mohlo byt pfinosné moci si 0 své nemoci s nékym
promluvit a Iépe porozumét svému prozivani. Lékaiim by vyzkum mohl pfinést jiny pohled
na onemocnéni déti, které 1€¢i. Celkove by mohla tato studie ptispét k lepsi komunikaci mezi
1ékari, rodiCi a détmi.

Chtéla bych ze ziskanych informaci vytvoftit informa¢ni brozurku, kterd bude poskytovat
ptehled o tom, co dospivajicim s revmatickym onemocnénim pomaha, kdy je jim Iépe, co
jim jejich nemoc uleh¢uje. BroZurka by poté mohla slouZit nejen u€astnikiim vyzkumu, ale
1 dal§im rodindm s détmi a dospivajicimi s revmatem a ostatnim, ktefi se s témito détmi
potkavaji. Z mého pohledu se psychologie dostate¢né nevénuje détem S revmatickym
onemocnénim a pfitom je to onemocnéni chronické, které je bude mnohdy provazet po cely
zivot. Chtéla bych tedy zjistit, jaky je ndzor samotnych déti, jak ony to vidi a tim porozumét
jejich zivotu s nemoci.

Palacky University
Olomouc
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Cilovou populaci jsou déti a dospivajici s juvenilni revmatoidni (idiopatickou) artritidou ve
véku 12 — 19 let. Informace budou ziskavany pomoci polostrukturovaného rozhovoru a 2
dotaznikli. VSechny ziskané¢ informace budou anonymni a bude s nimi zachdzeno podle
zakonnych norem.

Vyzkum je soucasti diplomové prace s totoznym nazvem, kterou vede Doc. PhDr. Irena
Sobotkova, CSc.

Pokud Vas vyzkum zaujal, budu rad, kdyz se do néj se svym synem/svou dcerou zapojite.
Pro uskute¢néni vyzkumu je potfebny osobni kontakt, kdy probéhne rozhovor s ditétem,
které posléze jesté vyplni 2 kratké dotazniky. Predpoklddany Cas setkdni je mezi 1 — 2
hodinami. Osobni setkdni miiZze probéhnout v misté¢ Vaseho bydlisté ¢i na misté¢ Vaseho
vybéru.

V piipad€ nejasnosti Vam rada poskytnu blizsi informace k vyzkumu. Pokud byste mél/a
jakékoli dal$i dotazy, nevahejte se na mne obratit.

Dékuji za Vasi odpoved’ a t€Sim se na nasi spolupraci,
Bc. Katefina Paclikova

Tel.: -

E-mail: katka.paclikova@seznam.cz

Palacky University
Olomouc
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KATEDRA
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Souhlas zakonnych zastupcu

Souhlasim s tim, aby se mlj syn/dcera ...............cocoiiiiiiiiiiiiie zucastnil/a
vyzkumu s nazvem: ,,Psychologické aspekty revmatického onemocnéni u dospivajicich:
resilience a zpusoby zvladani bolesti“. Vyzkum je realizovan pod zastitou Katedry
Psychologie Univerzity Palackého v Olomouci. Realizatorkou vyzkumu je Bc. Katefina
Paclikova.

Cilem vyzkumu je zjistit, jak se dospivajici vyrovnavaji s chronickym onemocnénim, co jim
pomahd, jaké jsou jejich strategic zvladani bolesti. Souasti vyzkumu je zmapovani
okolnosti revmatického onemocnéni, zékladni informace o onemocnéni, déale pak zjiSténi
strategii zvladani bolesti a zpisobt vyrovnavani se s nemoci, silné stranky dospivajiciho.
Informace budou zjistovany pomoci polostrukturovaného rozhovoru s dospivajicim a
pomoci 2 dotaznikd.

Veskeré ziskané informace budou pouzity pouze pro ucely diplomové prace s nazvem:
»Psychologické aspekty revmatického onemocnéni u dospivajicich: resilience a zptsoby
zvladani bolesti“. Vedouci diplomové prace je Doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.

Veskera ziskana data jsou anonymni a bude s nimi nakladano v souladu se zakonnymi
normami.

V ptipad¢ dotazi se obratte na realizatorku vyzkumu Bc. Katefinu Paclikovou, email:
katka.paclikova@seznam.cz, telefon -.

Podpis zakonného zastupce

Palacky University
Olomouc



Ptiloha 6: Znéni otazek polostrukturovaného rozhovoru

Cislo:
Datum:

Zvladani bolesti a subjektivni vnimani nemoci u dospivajicich s JIA

Polostrukturovany rozhovor

Pohlavi:

Vek:

Skola (typ 8koly):
Rodice:
Sourozenci:

Nemoci v roding:

UDAJE O ONEMOCNENTI:

Jak dlouho se 16¢i8 s JIA? (Kdy ti byla diagnostikovana?)
Jaké jsou/byly u tebe nejcastéjsi projevy?

Objevuji se u tebe jesté né&jaké projevy/priznaky? (Navrh)
Beres n¢jaké 1éky? Jaké?

Jak Casto chodi$ na kontroly?

Byl/a jsi nékdy hospitalizovany/a? Opakované? Kvili cemu?
Podstoupil/a jsi nékdy néjakou operaci?

Zazil/a jsi u doktora n&jaké bolestivé Ukony/zakroky/operaci?
LE&Cis se jesté s né¢im jinym, nez je JIA?

Byvas nékdy nemocny/a, Ze nechodis do skoly? Jak ¢asto? Jak dlouho jsi doma?



Ma nemoc vliv na tviyj spanek? (Spis dobie?)

DOPAD A VYZNAM ONEMOCNENI:

Myslis si, Ze t€ tvoje nemoc n¢jak omezuje Vv zivote?

Jak pocitujes svoji nemoc béhem normélniho/bézného dne?

Ma vliv na tvoje koni¢ky? Domaci prace? Volny &as? Sport? Skolu?
Ovliviiuje nemoc vztah s kamarady? Pokud ano, jak?

Jak berou tvoji nemoc rodice, sourozenci?

A jaky ma vyznam pro tebe? Premyslel/a jsi o tom nékdy takto?

Bral jsi svoji nemoc jinak na zacatku (pfed rokem) nez ted’?

BOLEST:

Trpis n¢kdy bolesti? (Boli t& nékdy néco?)

Jak casto?

Jak dlouho to trva?

Kde té to boliva?

Jaka je ta bolest?

Jak moc to boli na stupnici od 0 — 10 (10 je nejvétsi bolest)?
Boli to n€kdy vic a n€kdy min?

Lisi se bolest v prubéhu dne? (Je to rano/vecer horsi?)

Je to nékdy lepsi? Je to nékdy horsi? Kdy?

(Nezaziva bolest) Zazival jsi bolest nékdy diiv? Na zacatku onemocnéni?

Kdy naposledy t¢ néco bolelo?



ZVLADANI BOLESTI:

Co ti pomaha od bolesti?

Pomahaji ti od bolesti 1éky? Jak ¢asto beres 1éky?

Co ti pomaha kromé 1éku?

Co délas, kdyz té néco boli? Na jak dlouho to pomtze? Jak Casto to délas?
Dél4s i néco jiného, aby t¢ bolest presla?

Je naopak néco, co bolest zhorSuje?

Co délas, kdyz bolest ptijde doma? Ve skole?

Ma bolest vliv na tvou naladu? Jaky vliv? Jak se citi$/co citis?

Rekne$ nékomu, kdyz t& néco boli? Komu?

Chtél bys o tom mluvit? (Mluvit vic?) S kym?

Co bys nejradéji udélal/a, kdyz bolest piijde? D¢las to n€kdy? (Zkusil/a jsi to nékdy?)
Co bys chtél/a, aby ostatni udélali, kdyz t€ néco boli? Co nechces, aby délali?
Co by ti nejvic pomohlo, aby bolest zmizela?

Poznaji na tobé rodice, sourozenci, kdyz t&€ néco boli? Jak se k tomu postavi?
Poznaji na tob& kamaradi, kdyz t&é néco boli? Jak se k tomu postavi?

Jak ty sdm/sama mysliS, ze bolest zvladas?

POZITIVA:
Co t€ bavi? Co rad/a delas? Jak casto se tomu vénujes?
Ceho si na sobé cenis? Jaké jsou tvoje silné stranky?

Zamysli se nad tim, co ti nemoc piinesla pozitivniho. Co to je?

Chces mi jesté néco fici o sobé, o své nemoci, o bolesti, néco, o ¢em jsme jesté nemluvili a

chtél/a bys to dodat?



Ptiloha 7: Dotaznik PPCI

., Plné znéni pouzitych psychodiagnostickych metod je uvedeno v tistené verzi diplomové

prace.



Pfiloha &: Dotaznik CYRM-28

., Plné znéni pouzitych psychodiagnostickych metod je uvedeno v tistené verzi diplomové

prace.



