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Uvod

Tato prace se v obecném hledisku zaméfuje na 4 hlavni oblasti. Jsou to chronické
onemocnéni, systémovy lupus erytematodes (SLE), zivotni spokojenost a mlada dospélost.
V teoretické ¢asti prace rozvadim problematiku kazdé z téchto oblasti, zabyvam se jejich
teoretickym piehledem, ale i novéjsimi poznatky. Tyto oblasti jsou vychodiskem

pro vyzkumnou ¢ast prace.

Hlavnim cilem této prace je teoretické seznameni se systémovy lupusem erytematodes
a souvisejicimi tématy a zjisténi jeho vlivu na Zivotni spokojenost u vybrané¢ho souboru

pacientt s lupusem.

Nedostatecna informovanost vetfejnosti o této nemoci je problémem, se kterym se nemocni
s lupusem bézné setkavaji. Lupus je ¢asto zaménovan s lupénkou, koZznim onemocnénim,
které je naprosto odliSné a které nema zavazné dopady na Zivot. Okoli nemocného Casto
neznd projevy lupusu a mozna rizika a omezeni, se kterymi se nemocny musi vyrovnavat.
Projevy lupusu mohou byt casto skryté, nevidéné, okolim nepochopené, avSak

pro postizeného velmi nepiijemné a omezuyjici.

VéEtsi informovanost o tomto onemocnéni by mohla vést k lepSimu porozuméni jeho

projevim a tedy 1 k pochopeni naro¢nosti Zivota s nim.

Duvodem, ktery mé vedl k napsani prace na toto téma, je osobni zkuSenost s lupusem.
Vlastni povédomi o tskalich této nemoci, o jeji proménlivosti a dopadech na prozivéani
a kazdodenni zivot mé¢ vedlo k myslence podivat se na toto onemocnéni z pohledu jeho vlivu

na spokojenost se Zivotem.

Mym vyzkumnym zamérem je zjistit vliv systémového lupusu erytematodes na Zivotni
spokojenost v mladé dospélosti. V obdobi mladé dospélosti tato nemoc zasahuje nejéastéji,
proto jsem si vybrala v€kové omezeni 20 — 40 let. Mlada dospé€lost sebou nese spoustu
povinnosti a novych zkusenosti. Zivot s vaznym onemocnénim miize vyrazné ovliviiovat

roli a sebepojeti jedince v tomto obdobi.
Ve vyzkumné casti se zamétuji na zjiSténi celkové Zivotni spokojenosti u nemocnych
s lupusem a rozdilt v zivotni spokojenost u muzd a zen, dale pak na vliv délky 1écby

a aktivity nemoci.



TEORETICKA CAST

1 Chronické onemocnéni

., Nemoc je nocni strana Zivota, tizivejsi obcanstvi. Kazdy, kdo se narodi, ma dvoji obcanstvi,
v kralovstvi zdravého a v kralovstvi nemocného. I kdyz vsichni preferujeme pouzivat ten
dobry pas, drive nebo pozdéji ma kazdy z nas povinnost, alespon na cas, identifikovat sama

sebe jako obcana toho druhého mista* (Sontag, 1988, in Larsen, & Lubkin, 2009, 25).

Abych mohla vice pfiblizit pojem chronické onemocnéni, musim nejdiive zminit, jak je
definovana nemoc obecné. Svétova zdravotnicka organizace WHO definuje nemoc jako

., Souhrn reakci organismu na poruchu rovmovdhy mezi nim a prostiedim*

(Vinat, 1999, in Bastecka, & Goldman, 2001, 29).

Kazdéd nemoc ma sviij zacatek, pribeh a konec. Nemoc se projevuje urcitymi piiznaky neboli
symptomy, které muize Clovék pocitovat subjektivné, anebo jsou objektivni. Symptomy
se poté sdruzuji v syndromy. Kazdd nemoc mé svoji pfi€inu, ta vSak nemusi byt znama

(Bastecka, & Goldman, 2001).

Pojem nemoc (illness) se Casto uziva jako synonymum ke slovu choroba (disease). Tyto dva
pojmy maji vSak odliSny vyznam. Choroba se vztahuje k patofyziologickému stavu
organismu, ke zméné€ jeho struktury, funkce. Nemoc vyjadiuje subjektivni zkuSenost
¢lovéka s ptiznaky, vyjadiuje to, jak jedinec nemoc vnima4, jak ji proziva, jak na ni reaguje
(Larsen, & Lubkin, 2009). V této praci uvadim pojmy choroba, nemoc ¢i onemocnéni

ekvivalentné.

Z ¢asového hlediska muze byt nemoc akutni nebo chronickd. Akutni nemoc se ¢asto objevi
razem a rychle vrcholi. Clovék pociti pfiznaky a jde k lékati. Ten nemoc diagnostikuje,
zah4ji 1écbu a nemoc vétSinou v relativné kratké dob€ odchazi a stav daného ¢lovéka se vraci
do ptedchoziho stavu. Chronicka nemoc naopak pfichazi velmi ¢asto pomalu. Clovék
si dlouho nemusi vibec uvédomovat, ze je nemocny. Mnohdy pak k chronickému
onemocnéni zaujima Spatny postoj — a to ten, Ze jej vidi jako problém akutni. Mysli si, Ze
v kratké dob& nemoc ustoupi a bude se zase citit dobfe. Neuvédomuje si vSak, Ze s timto

onemocnénim bude Zit velmi dlouho, pravdépodobné az do smrti (Ktivohlavy, 2002).

Commission of Chronic Diseases (Mayo, 1956, in Larsen, & Lubkin, 2009) definuje

chronické onemocnéni jako vSechna poskozeni a odchylky od normy, které maji jednu nebo
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vice charakteristik: jsou trvalé¢, zanechdvaji postizeni, jsou zplisobeny nevratnymi
patologickymi zménami, vyzaduji specialni pfipravu pacienta k rehabilitaci a Ize oc¢ekavat,

ze vyzaduji dlouhd obdobi kontroly, pozorovani a péce.

Mnoho chronickych onemocnéni ma razné dlouha obdobi, kdy je ¢lovéku celkem dobfe,
oznacovana jako obdobi remise. Poté vsak nastava obdobi, kdy se nemoc pfipomene,
a nastanou zmeény, které jsou s ni spojené. Nékterd onemocnéni, kterd jsou chronicka
(naptiklad nékteré druhy rakoviny, diabetes, AIDS, revmaticka onemocnéni), mohou byt
velmi vazna a tim zpiisobuji u ¢lovéka vice problém, nez jen ty fyzické, pfimo s nemoci

spojené (Kiivohlavy, 2002).

Onemocnéni zasahuje rizné oblasti Zivota Clovéka. NaruSuje uroven jeho celkového
pocitu pohody, zasahuje psychickou stranku osobnosti. Clovék se miiZe citit ménécenny,
jelikoz se v dlisledku nemoci miiZe sniZit jeho nezédvislost a sobéstacnost. V ramci vedlejSich
projevi nemoci, jako je napiiklad vy$si unavitelnost, nékdy dochazi k omezeni jeho
schopnosti pracovat ¢i provadét rizné zadjmové aktivity, coz se poji s moznym omezenim

socialnich kontaktt (Vagnerova, 2004).

V pilotni studii velkého, ale nereprezentativniho vzorku b&zné populace, vybral PROMIS
(Patient Reported Outcomes Measurment Information System) 5 oblasti ke zhodnoceni
kvality zivota pacientdl s chronickym onemocnénim. Byly to fyzické funkce, tinava, bolest,
emocionalni stres a socidlni oblast. Bylo zjiSténo, Ze lidé trpici chronickou nemoci
dosahovali v téchto oblastech horsich skort, nez lidé bez takovych onemocnéni (Rothrock

et al., 2010, in Institute of Medicine, 2012).

1.1 Psychické aspekty chronického onemocnéni

Pacienti s chronickym onemocnénim maji casto dlouhodobé bolesti, mohou mit pohybové,
ale i rizné zazivaci a dychaci potiZze a mnoho dal$ich. K fyzickym potizim se ¢asto pfipojuje
I nemalé mnozstvi obtizi psychickych. Nemocny ¢lovek proziva negativni emoce a objevuji
se u ng&j kognitivni problémy. Tim mam na mysli to, Ze chronické onemocnéni je v centru
jeho pozornosti. Casto na své onemocnéni mysli, protoZe na né myslet musi. Téma nemoci
se v jeho mysli objevuje samovolné a vtahuje se k jeho aktudlnimu stavu, ke zménam,
se kterymi se musi vyporadavat a neméné také k budouci perspektivé jeho zivota, k tomu,

s ¢im se bude muset naucit zit (Kfivohlavy, 2002).



Mezi psychické aspekty souvisejici s chronickym onemocnénim muizeme fadit jiz zminéné
emocni prozivani vyvolané¢ zménami souvisejicimi s nemoci, dale rozumové hodnoceni
téchto prozitkl, coZz v8e ma vliv na chovani nemocného. Reakce na nemoc je individualné
specificka, je dana také osobnostnimi vlastnostmi jedince, jeho zkuSenostmi, vyvojovou
urovni, schopnosti chépat, jaky ma nemoc vyznam pro jeho Zivot, jeho emocni stabilitou,

odolnosti a schopnosti zvladat potize (Vagnerova, 2004).

Podstatnym aspektem pro psychiku cCloveéka je dle Vagnerové (2004) védomi nemoci
a predstava o mire diisledkti a ohrozeni budoucnosti. Jak jiz bylo zmin€no, nemoc se stava
dominantnim tématem, vie ostatni prestava byt podstatné. Clovék muze ziskat tendence
k idealizaci minulosti jako obdobi, kdy byl jesté zdravy a nemél tak zavazné problémy
a omezeni. Vnimani nemoci ovliviluje vniméni pfitomnosti, redukuje pozitivni prozivani

a pfinasi do mysli ¢clovéka negativni podnéty.

Nemocny jedinec mtze zazivat obsahlou paletu emoé¢nich reakei. Na prvnim misté jsou to
strach a uzkost jako odezva na vlastni ohrozeni, které¢ ovliviluji ocekavani, vnimani
a zvladani piiznakéi nemoci. Zavazné onemocnéni vyvolava smutek a truchleni. Clovék
v disledku nemoci néco ztratil a musi se s tim vyrovnat. Smutek ze ztraty vlastniho zdravi
muze nékdy piejit az k depresi. Na pocatku onemocnéni se nékdy objevi vztek a hnév, cloveék
se zlobi na situaci, ktera se mu ptihodila, citi se nespravedlivé potrestan. Mize také zazivat
pocity bezmoci a beznadéje, jelikoz jeho situace se zda byt nefesitelnd, coz obcas u jedince
vyvolava az apatii a rezignaci. Nemocny ztraci smysl svého Zivota a ptestava mit silu s ni

bojovat (Vagnerova, 2004).

Lukasova (2009) vysvétluje, ze kazdy vazné nemocny Clovek ztratil kus své svobody, ale
ma k dispozici dalsi, jiny svobodny prostor. Je na jeho vlastnim rozhodnuti, ktery zptsob
mysleni bude stat v centru jeho vnitini pozornosti. Zda se bude zamétovat na vse, co kvili
nemoci ztraci a bude se porovnavat se zdravymi, coz prohloubi jeho smutek a postupem casu
nebude mit chut se jakkoliv namahat, nebot’ mu to nevrati jeho ztracené zdravi. Na druhou
stranu se miize zaméfit na to, co mu ziistalo a vytézit z toho pro sebe to nejlepsi, tésit se

z toho a byt otevieny k moZnostem, které ma.

Duisledkem onemocnéni se meéni sebepojeti nemocného. Dochazi ke zhorSeni
sebehodnoceni, Casto je s onemocnénim spojeno snizeni sebeucty (Vagnerova, 2004).
Nejvice je nemoci postizena identita jednice. Pied jejim vypuknutim byl jedinec nékym.

Ted je stale nékym, ale uz je n€kym jinym. Dlsledkem své nemoci se miiZze odcizovat



ostatnim a hlavné sdm sob¢, ¢imz nékdy dojde k ptesvédceni, Zze je méné hodnotny
a uctyhodny. Ztraci pocit své vlastni ceny a prave tento pocit je pro ¢lovéka velmi obtizny
a musi tak dojit k pfehodnoceni svych myslenek a postoji (Kfivohlavy, 2002). Strategiemi
zvladani chronického onemocnéni se vénuji v posledni ¢asti této kapitoly.

Kromé toho, jak ¢loveék svoji nemoc vnima a jak ji proziva, je také dilezité védet, jak ji
vlastné chépe, jakou mé o ni pfedstavu. Kiivohlavy (2002) v této souvislosti zminuje
kognitivni schémata nemoci, jinak feCeno myslenkové piedstavy ¢lovéka o ni. Na prvnim
misté stoji jeji presné urceni a pojmenovani. Dale jsou to jeji dusledky, které
se vazou k danému ¢loveéku a jeho blizkému okoli. Mysli se tim napiiklad, jak probiha 1écba
této konkrétni nemoci, s jakymi bolestmi ¢i omezenimi mtize pacient pocitat, ptipadné jaky
bude mit onemocnéni vliv na rodinu ¢i jeho zaméstnani atd. Dal§im schématem jsou
pfedstavy o pfi¢inach nemoci — 0 tom, co ji mohlo zptsobit. Poslednimi dvéma schématy

jsou doba trvani onemocnéni a moznost jeho 1é¢by.

Vlivem nemoci se u ¢lovéka méni zakladni psychické potreby, které zminuje Vagnerova

(2004):

e Hlavni potfebou se Casto stava zdravi.

e Potieba stimulace a novych zkuSenosti se v disledku rtiznych potizi a vycerpanosti
Casto snizuje. Nemocny preferuje spise stereotyp, jelikoz je nenarocny a nevyzaduje
mnoho energie.

e Dulezita je potieba orientovat se ve své situaci, mit informace o svém zdravotnim
stavu a védet, co mize piijit.

e Vlivem nemoci se zvySuje potieba jistoty a bezpeci. Podpora blizkych lidi miize
zmenSovat Uzkost a nejistotu, kterou mize nemocny pocitovat. Miize dochéazet
k fixaci na blizké osoby, na rodinu.

e V navaznosti na nemoc se méni také potfeba seberealizace, jelikoZ jeji uspokojeni
se stava obtiznéjSim. Nemocny ¢lovek se ¢asto musi vzdat svych piivodnich ambici
a zam¢fit pozornost na jiné, v momentalni situaci vyznamnéjsi hodnoty.

e Dtlezitou hodnotou je potieba oteviené budoucnosti a pozitivni prognézy, clovek
potiebuje citit né¢jakou nadéji.

e Neméné¢ podstatnd je potieba socidlniho kontaktu, kterd mize byt méné

uspokojovana, pokud musi byt nemocny casto a dlouhodobé hospitalizovan.



1.2 Socialni aspekty chronického onemocnéni

Socialni aspekt nemoci se vaze jak k nemocnému, tak k Siroké vefejnosti. Na jednu stranu
je dan spolecenskym hodnocenim nemoci a z ného vychazejicim chovanim vetejnosti. Postoj
ostatnich k nemocnému zavisi na typu jeho choroby, na jeho osobnosti, véku, socialnim
postaveni a podobné, dale i na vzdé€lanosti a kultufe dané spole¢nosti. Na druhou stranu
se socialni aspekt vaze ptimo k chovani a potiebam nemocného a jeho vztahu k okoli, zvlasté

pak k 1€kafi a rodiné (Vagnerova, 2004).

Kdyz nékdo vazné onemocni, zméni to nejen jeho identitu, ale také postaveni
ve spole¢nosti. Hranice mezi zdravim a nemoci neni jednozna¢né definovana, zalezi
na posouzeni tou kterou konkrétni spole¢nosti. Pokud se néjaka odli§nost oznaci za chorobu,
socialné ji to vymezuje a ptedurcuje postoj k nemocnému. Laickd vefejnost je ve velké mite

ovlivnéna vnéj§imi znaky nemoci, jimiz jsou dle Vagnerové (2004):

e Viditelné zmény zevnéjsku, vzhled, napadnosti, deformace ovliviiujici socialni
akceptaci nemocného.

e Zmény v chovani, vse, co je zfejmé, viditelné, ovliviiuje okoli nemocného vice,
nez dusledky nemoci, které ¢asto nevidi.

e Predsudky, které ve spolec¢nosti panuji. (Napiiklad, Ze rakovina se muze

prenaset kontaktem s nemocnym.)

Somatickd nemoc byvd Vv naSi spolecnosti socidlné¢ vic tolerovana, muze piinaSet
nemocnému urcita privilegia, ohledy, sympatie, ochotu tolerovat nedostatky (Parsons, 1951,

in Vagnerova, 2004).

Zavazné onemocnéni stavi svého nositele do role nemocného a ta je vymezena nékolika

znaky. Ty také uvadi Vagnerova (2004):

e Neptedpoklada se, ze nemocny si zavinil svilj stav sam a zaroveil by si sam
mohl pomoci.

e Nemocny nema stejné prava jako zdravi lidé, ale ma jista privilegia.

e Ocekava se, ze nemocny se bude chtit uzdravit a pokud tomu tak neni,

spole¢nost ho ptestava respektovat.

Vedle privilegii je nemocny vsak o spoustu véci ochuzen — nemusi byt schopen udrzet si

svoji pracovni pozici, méni se jeho pozice v rodin€, mliZe se Casto ocitat v izolaci od blizkych
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a podobn¢. Proto je pro nemocného clovéka velmi dulezité chovani jeho blizkych

(Vagnerova, 2004).

Pro nemocného je dilezita socialni opora. D. G. Ganster a V. Bart (1988, in Mohapl, 1992,
in Bastecka, & Goldman, 2001, 284) ji definuji jako ,, pritomnost druhych nebo podporu jimi
poskytovanou pred stresujici udalosti, béehem ni nebo po ni . Nemocny vyhledava nékoho,
kdo by jej pochopil a s kym by mohl sdilet své problémy. Pfiméfend socialni opora mize
vyrazné piispét ke zlepSeni kvality zivota ¢lovéka s tézkym onemocnénim. (Vagnerova,

2004)

Nyni bych se zaméfila na dva podstatné vztahy, které jsem jiz zminila vyse — vztah k 1ékari
a vztahy v rodin€. Na zacatku svého onemocnéni ¢ekd pacient rychlé uzdraveni. Pokud
se jedna o onemocnéni chronické, byva ¢asem zklaman, ze se jeho ptani neplni. To pak mtze
mit za nésledek ztratu davéry k 1ékati, v jeho kompetence a spravny 1é€ebny postup. Tyto
faktory narusuji vztah mezi pacientem a lékafem, coz mtize vést k tomu, Ze pacient nebude
dodrzovat pfedepsanou 1écbu. Dal§im problémem ve vztahu lékate a pacienta byva piiliSné
zaméfeni Se pouze na pacientovu nemoc, na jeji somatickou stranku. Tim se mysli
nerespektovani a nezdjem o pacientovy emocni stavy, které v disledku vdzného onemocnéni
pro n&j mohou byt velmi obtizné. V dusledku naruSeni vztahu s lékafem vyhledavaji
a vytvareji chronicky nemocni pacienti stale Castéji vzajemné si pomahajici skupiny. Ty

se stavaji dilezitym dopliikem k 1é¢be (Ktivohlavy, 2002).

V té€chto skupinadch mize nemocny ¢lovék nalézt pochopeni, pocit sounaleZitosti, pocit, Ze

neni sam (Vagnerova, 2004).

Takto by se mél nemocny citit i ve své rodiné, nebot’ ta je podstatnym mistem, kde by mél
dostavat socidlni oporu. Vlivem nemoci se neméni jen role nemocného v roding, ale i role
ostatnich ¢lend, celkovy zivotni styl rodiny, mohou se zménit také jejich normy a hodnoty.
KdyZ se v rodin€ objevi zdvazné onemocnéni, byva to testem jeji soudrznosti — bud’ ji posili
anebo se rozpadne. Rodina se musi s faktem, Ze je jeji ¢len vazné nemocny, vyrovnat. Toto
vyrovnavani je obtizné a ¢asto probiha podobné¢ jako reakce na vlastni nemoc. Na pocatku
se vyskytuje popirani, pozd&ji miize nastat rezignace nebo naopak pfehnana péce. Clenové
rodiny se mohou ¢asto chovat iracionalné, jen aby poskytli nemocnému néco pozitivniho.
Tak jako je tézké s chronickym a vaznym onemocnénim zit, je také obtizné zit s takto
nemocnych ¢lovékem a starat se 0 ného. Potieby vyrovnavani se s nemoci a zvladani zatéze

tak plati pro vSechny jeho blizké (Vagnerova, 2004).
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1.3 Strategie zvladani chronického onemocnéni

Onemocnéni je zat¢z, kterou se musi jedinec pokusit zvladnout. Musi se vyrovnat
se ztratami, které nemoc piindsi, naucit se zvladat aktualni problémy a nepiijemnosti
a pfijmout urcitd omezeni. Vyrovnavat se se zatézi lze riznymi zpisoby. Lazarus (1990,

in Vagnerova, 2004) uvadi dve¢ strategie:

e Prvni je zvladani zaméfené na FeSeni problému. K tomuto postupu se miize
nemocny schylit pouze, pokud ma pocit, ze ma viibec né¢jakou moznost cokoli
udélat. Musi byt presvédCen, ze s nemoci lze bojovat alespoil né&jakymi
prostfedky. Témito prostfedky mtze byt hledani konkrétniho feSeni, snaha
ziskat co nejvice informaci, hledani pomoci — I¢kare ¢i dalSich lidi a hledani
emoc¢ni a socidlni opory.

e Druhy typ zvladéani je zaméteny na obranu vlastnich pociti. Jedna se o snahu
redukovat negativni pocity a udrzet si pfimeéfené emocni ladéni. V tomto

pripadé neni cilem zménit situaci, ale zménit ptistup k hodnoceni své nemoci.

Pritchard (Schmidt, 1984, in Mohapl, 1990) uvadi 8 faktorti vyrovnavani se se zavaznym

onemocnénim:

e nepratelstvi vii¢i nemoci

e nadmérné zaméstnavani se ¢innosti

e bezmoc a neangazovanost

e zaujeti pozitivnich postojii a angaZovanost

e vzdani se

e akceptace nebo naopak odmitnuti nemoci — jedna se o kognitivni zvladani
e boj

e bezmocna zavislost

Dunkel-Schetterova (1992, in Ktivohlavy, 2002) zjistila, Ze strategie zvladani chronického
onemocnéni se podobaji strategiim zvladani stresu. Jednou z nich je distancovani se
od nemoci — snaha nemyslet na ni, nebrat ji v potaz. Emocionalni a kognitivni vyhybani se
skute¢nosti bylo zjisténo u pacientll s vaznéj$imi onemocnénimi a intenzivnéjs$imi bolestmi.
Existuji také strategie ,,zkratkového* feSeni situace, mezi néz patii naptiklad propadnuti
drogam, alkoholu nebo pfejidani se. Existuji i pozitivnéjsi strategie a to jsou ty, kdy

se pacient snazi najit na své nemoci, na zménéné situaci ve svém zivote, néco pozitivnéjsiho.
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Snazi se zaméfit na to, co je mozné nyni a diiv nebylo, jako naptiklad mit vice ¢asu na svoji

rodinu a blizké, vice se s nimi sblizit a podobné.

Existuje celd fada rtiznych druhii strategii vyrovnavani se se svou nemoci, coz vyplyva
z individuality kazdého ¢lovéka. Kazdy je jiny a proziva véci jinak, je tudiz zfejmé, ze kazdy

je schopen zvladat problémy a nazirat na n¢ odliSnym zptisobem.
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2 Systémovy lupus erytematodes (SLE)

Systémovy lupus erytematodes (dale SLE nebo lupus) je systémové onemocnéni pojivové
tkané, je to onemocnéni multiorgdnové, které se fadi mezi autoimunitni onemocnéni

(Horgicka, 1999).

Dameshek (1965, in Zitiian, & Cebecauer, 1973, 74) definoval autoimunitu jako
,abnormalni stav charakterizovany pritomnosti imunitnich reakci , proti sobe*“, které

mohou zapricinit chorobu.

Pfi autoimunitnich onemocnénich nedokdze imunitni systém spravné rozliSit mezi cizimi
a vlastnimi sloZzkami. Povazuje vlastni tkdn€ a organy za ohroZzujici, proto je napadd, ¢imz
vznikaji riznd onemocnéni. Vlastni imunitni systém muze napadnout jeden druh bunék, cely
organ nebo vice organ. Autoimunitni onemocnéni jsou dvojiho charakteru. T¢lo muze
napadat vlastni buiiky a niit je, nebo mlze byt poruSena latkova imunita a v tomto piipadé
jsou télem produkovany latky (autoprotilatky), které napadaji vlastni tkané (Shoenfeld,
Fucikova, & Bartuiikova, 2007).

Pfi¢iny autoimunitnich onemocnéni nejsou znamé. U téchto typti onemocnéni jsou za jejich
rozvoj zodpovédné rizné autoimunitni projevy. Vliv na vznik onemocnéni mize mit
geneticka predispozice, na které se podili vice gent, je tedy polygenni. Dalsi vlivy mohou
byt hormonalni, vliv mize mit v€k, zmény v imunitnich reakcich, infekce, 1éky ¢i toxické
latky (Horak et al., 2010). Autoimunitni onemocnéni postihuji piiblizné 5 — 7 % populace
(Shoenfeld et al. 2007).

Autoimunitni systémova onemocnéni, mezi kterd lupus fadime, postihuji fadu orgénd, casto
pii nich byva zasazen muskuloskeletalni aparat. Nemoci v této skupiné je nékolik a kazda
ma jiné specifické projevy. Spole€nym rysem pro tyto nemoci je postiZeni krevnich cév
a pojivové tkan¢ a piitomnost autoprotilatek. Tato onemocnéni jsou chronicka a Casto
postihuji mladou populaci. Diagnoza téchto poruch je obtizna, jelikoz mohou napodobovat
nékterd béZnd onemocnéni. Dalsi nemoci z této skupiny jsou napiiklad revmatoidni artritida,

Sjorgentv syndrom, systémova sklerodermie a dalsi (Vencovsky, 1998).

Lupus je povazovan za prototyp autoimunitniho onemocnéni, jelikoz se u n¢j mize

vyskytovat az ptiblizn€ 100 riiznych autoprotilatek (Hordk et al., 2010).

Tyto autoprotilatky jsou vysoce produkovany a zpusobuji piimé poskozeni bun¢k nebo

vytvareji imunitni komplexy, které vedou k zanétiim na rtiznych mistech téla (Dostal, 2001).
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Lupus je onemocnéni orgdnove nespecifické, to znamend, ze autoprotilatky napadaji rizné

tkan¢ organizmu, ne vsak specifické struktury organti (Horak, 2010).

Ptesné pri¢iny SLE nejsou zndmé. Existuji studie, které svédci o genetické dédicnosti.
Dokazuji, ze lupus se vyskytuje Casto u jednovajecnych dvojcat, dle dalSich studii
se vyskytuje u vice ¢lent rodiny, zvlasté u sourozencu (Lawrence, Martin, & Drake, 1987,

in Dostél et al., 1997).

Lupusem mohou trpét lidé v kazdém véku. Pomér muzli a Zen s timto onemocnénim je
1: 9. Nejcastéji postihuje zeny ve véku mezi 15 — 40 roky, mizeme ho tedy nazvat nemoci

zen mladého a stiedniho véku. (Hughes, 1996).

V Ceské republice Zije p¥iblizné 5 tisic nemocnych se SLE (Vencovsky, 1998), na Slovensku
je to okolo 2 tisic nemocnych (Jurikova, 2012). Prevalence onemocnéni na celém svété je 50
na 100 tisic (Dostal, 2001), ro¢ni incidence je mezi 2 a 10 lidmi na 100 tisic (Shoenfeld
et al., 2007).

SLE je heterogenni onemocnéni s velmi Sirokym spektrem klinickych projevi (Horak et al.,

2010), kterymi se zabyvam v nasledujici podkapitole.

2.1 Diagnostika a klinické projevy SLE

Slovo lupus pochazi z latiny a do Cestiny je pielozeno jako vlk. Onemocnéni nese tento nazev
pro zmény v obliceji, které pfipominaji vzhled vlka. Oznaceni erytematodes znamena
zarudly. Pfi lupusu jsou zmény v obli¢eji nartizovélé a mohou se objevit i na jinych ¢astech
téla (Trnavsky, 1994). Tyto kozni projevy se objevuji nejcastéji, az u 80 % nemocnych

(Vencovsky, 1998).

Na pocatku lupusu se nejdiive objevuji nespecifické priznaky, jako unava, horecka, bolesti
kloubi a svald, tibytek vahy, bolesti hlavy, vypadavani vlast (Trnavsky, 1994). Tyto projevy
se mohou vyskytovat u fady dalSich onemocnéni, proto je pro diagnostiku lupusu nutno
provést specifické testy. Standardné se provadéji krevni testy pro stanoveni piitomnosti
antinuklearnich protilatek ANA. Pokud je test pozitivni, 1ékafi museji provést dalsi
specifitéjsi testy. Mimo jiné se urcuje sedimentace Cervenych krvinek, pfitomnost
C — reaktivni bilkoviny, pocet ¢ervenych a bilych krvinek a krevnich desticek, komplement

a provadi se vySetfeni moc¢i (Hughes, 1996).
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Pro stanoveni diagnézy se uzivaji klasifikacni kritéria, revidovana v roce 1982. Aby mohl

byt lupus diagnostikovan, museji byt pfitomny alespon 4 z téchto kritérii (Vencovsky, 1998):

obli¢ejovy kozni erytém

diskoidni erytém

fotosenzitivita

viidky v ustech

artritida

serozitida — pleuritida, perikarditida

postizeni ledvin

neurologické postizeni

hematologické poruchy

imunologické poruchy — pfitomnost autoprotilatek

antinuklearni protilatky

2.1.1 Specifické projevy SLE

Lupus je velmi nevyzpytatelné onemocnéni. Stiidaji se u n¢j dvé faze aktivity. Faze

vzplanuti choroby je obdobi, kdy je lupus aktivni a objevuji se rtzné nespecifické

1 specifické projevy. Tato faze miiZe pfijit ndhle, ,,z ni€eho nic. Latentni fdze muze trvat

1 fadu let, je to obdobi, kdy onemocnéni probiha skryté, aktivita je zeslabena a nemocny

muze pocitovat jen nékteré nebo zadné potize (Hughes, 1996).

Specifické klinické projevy se tykaji chronickych zanétlivych poskozeni jednoho nebo vice

organu v tele (Dostal et al., 1997).

Nejcastéji se objevuji koZni projevy. Kozni zmény maji 3 zékladni formy (Trnavsky et al.,

1990):

Akutni kozZni lupus — vyskytuje se klasicky ,,motylovity* erytém na tvafich
nebo zarudlé skvrny na rtiznych Céstech téla. Tyto pfiznaky se Casto objevuji
po pobytu na slunci.

Subakutni koZni lupus — u této formy dochdzi k tvorbé puchyikl nejCastéji
v oblasti $ije, horni ¢asti trupu a na koncetinach, nedochazi k tvorbé jizev.
Chronicky koZni lupus — na téle se tvoii jizvy, nejcastéji na oblastech klize,

které byly osvétleny sluncem (hlava, oblicej, Sije, nos, usi).
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Kozni forma se miize objevovat samostatné, bez postizeni organti. Nazyva se diskoidni
lupus a je povazovana za mirnou formu, jelikoZ ostatni systémy organizmu nejsou
poskozeny. Zeny trpici touto formou ji v§ak za mirnou nepovazuji, nebot’ se citi zohyzdéné.
U koznich projevu je typicka fotosenzitivita, nemocni by se méli vyvarovat pobytu na slunci

a chranit se pted nim (Shoenfeld et al., 2007).

Mezi dalsi kozni projevy milizeme zatadit tvorbu viidkd v puse a padani vlasu, které

se mohou objevovat v obdobi aktivity nemoci (Hughes, 1996).

Na pocatku onemocnéni byva ¢astym piiznakem artritida. Postizeny jsou nejéastéji malé
ruéni klouby, zapésti a kolena. Druh artritidy u lupusu nevede k poskozeni kosti. Casta je
také myalgie, bolest svalt. V dusledku dlouhodobé 1é¢by kortikoidy se miiZze objevit

osteoporoza, fidnuti kosti (Svobodova, 2012).

Lupus €asto postihuje ser6zni obaly plic (pohrudnice) a srdce (osrdecnik). Zanét pohrudnice
se nazyva pleuritida, zanét osrde¢niku perikarditida. Tato poskozeni nebyvaji zivot
ohrozujici, ale jsou velmi nepfijemnd a omezujici. Nemocny s pleuritidou muize pii
hlubokém nadechu pocitovat ostrou bolest v hrudi. Diagnostika tohoto postizeni byva
problematicka, protoZe rentgenové snimky a jiné testy mohou byt normalni. Je to vSak
dilezity projev lupusu a znamka jeho aktivity (Hughes, 1996). Pleuritidou a postiZzenimi
srdce trpi ptiblizn€ 30 — 60 % pacientll (Vencovsky, 1998).

Asi polovina nemocnych trpi potiZemi s ledvinami (Vencovsky, 1998). Zanét ledvin je
zavazny ptiznak pfi lupusu, a pokud se v rané fazi dostatecné neléci, nastane trvalé poskozeni
struktury ledvin 1 jejich funkci. V dneSni dobé medicina pokrocila v zavadéni vcasné
intenzivni 1&€by, ktera zanét ledvin u€inné€ potlacuje. Poskozeni ledvin lze zjistit mnozstvim
bilkoviny v mo¢i (Hughes, 1996).

U 60 — 70 % nemocnych se objevuji neuropsychiatrické priznaky. Nemocni Casto trpi
bolestmi hlavy, nékdy az migrénami. Vyskytovat se mohou i epileptické kiece ¢i pohybové
poruchy. Onemocnéni je ¢asto doprovazeno i depresemi (Vencovsky, 1998).

Pti ptitomnosti antifosfolipidovych protilatek je ovliviiovana srazlivest krve a mize tak

dochazet k trombo6zam a srdecni ¢i mozkové mrtvici. Pacientky s t€émito protilatkami mivaji

casto sklon k potratim (Trnavsky, 1994).

Dalsi potize s krvi, které se mohou objevovat, jsou chudokrevnost (nizky pocet cervenych

krvinek), nizky pocet bilych krvinek ¢i krevnich desti¢ek (Shoenfeld et al., 2007). U lupusu
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muze také dochazet k zdnétim krevnich cév, nejcastéji v koneccich prsti a okolo loktd. Tyto

projevy se nazyvaji vaskulitida (Hughes, 1996).
2.1.2 SLE a téhotenstvi

Drtive radili 1€kafti pacientkam s lupusem neotéhotnét. V dnesni dob¢, s pokrokem mediciny,

¢im dal vice pacientek na celém svéte projde t€hotenstvim uspésné (Hughes, 1996).

Shoenfeld et al. (2007) uvadi, ze jedné tfetiné nemocnych se v prubchu téhotenstvi jejich

stav zlep$i, jedna tfetina se zhorsi a jedna tfetina zlstavd nezménéna.

V pribéhu teéhotenstvi je nezbytnad pravidelna kontrola Zeny a spoluprace vice 1€kaili —
revmatologa, gynekologa atd. Po porodu ¢asto dochazi ke vzplanuti choroby. Pfi¢inou je
nahld zména hormont, estrogend, které jsou zodpovédné za tézs$i formy lupusu u Zen.

Dilezité je véas po porodu nasadit 1éky, pro prevenci pied timto vzplanutim (Shoenfeld et

al., 2007).

Déti nemocnych matek jsou vétSinou zdravé. Nékdy miize dojit ke kongenitalnimu lupusu,
ten vznikd pfenosem autoprotilatek matky v placenté do krevniho ob&hu ditéte. Jedna se

o kozni projevy lupusu, které do 4 tydnt po porodu zmizi (Shoenfeld et al., 2007).

Téhotné Zeny v aktivni fazi lupusu mohou uZivat nékteré léky — kortikoidy, nesteroidni

antirevmatika a antimalarika. VSechny I¢ky v t€hotenstvi je vSak nutné podavat obezietné

cv v

2.2 Lécba SLE

Lupus se nedad vylécit, ale je mozné jej spravnou léCbou potlacit a dosahnout vymizeni
piiznaki. Casto se stava, ze faze remise trva nékolik let a lupus poté opét vzplane. Pokud
se v aktivni fazi nemoc spravné 1é¢i, projevy se op€t zmirni a je mozné snizit davky 1€k,
nebo nékteré vysadit (Hughes, 1996).

Hordk (2003) piSe, Ze lécba lupusu je zalozena na zvladnuti aktivni faze choroby,
na dlouhodobém udrZeni remise a na zabranéni vzniku poskozeni zdravotné dilezitych

organd.
Dostal (2001) uvadi 3 ptistupy 1écby lupusu:
e specifickd 1écba postihujici tvorbu autoprotilatek vedouci k jejich atlumu
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-----

e symptomaticka 1écba, ktera plisobi protizanétlive
e |écba, kterou je nutno nasadit v piipadé postizeni funkce Zivotné dulezitych

organu

Bézn¢ uzivané léky mlzeme rozdélit do 4 hlavnich skupin: nesteroidni antirevmatika,

kortikosteroidy (glukokortikoidy), antimalarika a imunosupresiva (Hughes, 1996).

Nesteroidni antirevmatika (NSAID) se uzivaji k potlaceni tnavy, teploty, potizi s klouby
a svaly, pfi mirné serozitidé (Horak, 2003). Patfi mezi né 1€ky, které obsahuji diklofenak,
ibuprofen, naproxen a jiné. Tato 1é¢iva nahradila aspirin, ktery byl v minulosti zakladnim
lékem podavanych pii zanétu kloubl. Jsou méné Skodliva, ale maji nezadouci ucinky
na travici trakt (Hughes, 1996). Hordk (2003) upozoriiuje, ze jejich podavani je rizikové

v kombinaci s glukokortikoidy a warfarinem.

Nejucinngjsimi pripravky v 1é¢bé lupusu jsou glukokortikoidy (kortikosteroidy), které
vedou k rychlému, i kdyZz do¢asnému potlaceni vSech, ¢i vétSiny projevi. Podavani vysokych
davek kortikosteroidii by mélo trvat maximalné 6 — 8 tydnti. Po tstupu aktivity nemoci je
tteba postupné davky redukovat na nejmensi mozné mnozstvi. Nejcastéji se uzivd Medrol
nebo Prednison. Kortikosteroidy maji velké mnozstvi nezadoucich t¢inki. Po dlouhodobém
uzivani je Casta osteopordza a snizeni funkce nadledvin. Mohou se objevovat i viedova
onemocnéni zaludku a dalSi potize. Pfes vSechna negativa jsou tyto 1€ky pii 1€cbeé lupusu

stale nezbytné a nekdy i zivot zachranujici (Hordk, 2003).

Antimalarika se podavaji pii koznich formach lupusu, muskuloskeletalnich potizich
a u mirnéjSich forem serozitid. Pfedepisuji se pii mirnych formach a pfi stfednich
zavaznostech se kombinuji s glukokortikoidy. Nejsou vhodné pii poruchach CNS. Na trhu
jsou dva typy téchto 1€kt — Delagil a Plaquenil. Nezadoucimi G¢inky mohou byt nevolnost,
vzacné utlum krvetvorby nebo vznik chudokrevnosti. Pfi uzivani téchto 1€kt je nutna
pravidelna kontrola zraku. Je zde riziko ukladani 1éku do rohovky, které zpisobuje
rozmazani zraku, vaznéjSim problémem je poskozeni sitnice vedouci ke ztraté zraku (Horak,
2003). Tyto problémy mohou nastat pfi uzivani vysokych davek, dnes se i proto uzivaji
davky nizsi (Hughes, 1996).

Imunosupresiva potlacuji aktivitu imunitniho systému (Hughes, 1996).

c s w

Jednim z nich je azathioprin, ktery ptisobi jak imunosupresivné tak protizanétlive. Tento 1€k
je mozné podavat pfi akutni formé lupusu bez poSkozeni ledvin. Lze jej pouzivat

pro udrzovaci lécbu pfi remisi nebo pro moznost sniZzeni davek kortikosteroidu.
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Nezadoucimi ucinky mohou byt zazivaci potize, snizeni krvetvorby, vétsi nachylnost

24

w1

ledvin, vaskulitidé ¢i postizeni CNS. Nezadouci G¢iny jsou c¢astéjs$i nez u azathioprinu

(Horak, 2003).

Metotrexat je dal$im imunosupresivem, uziva se hlavné pii zanétech kloubl. Vice nez
u lupusu byva pouzivan pti 1é¢bé revmatoidni artritidy (Hughes, 1996). Cyklosporin A ma
vysoce imunosupresivni u¢inky a vyuziva se hlavné k 1é¢bé lupus nefritidy, tedy lupusu

s poskozenim ledvin. Jednim z hlavnich nezddoucich Gcinki je hypertenze (Hordk, 2003).

Pro prevenci trombdzy, zvlasté pfi ptitomnosti antifosfolipidovych protilatek, se uziva

warfarin ¢i heparin (Horak, 2003).

Jednou z nov¢jSich moznosti 1é¢by autoimunitnich ¢i onkologickych onemocnéni je
biologicka lécba. Vyuziva prirozenou obranyschopnost organizmu proti t€mto chorobam.
Rozvoj této 1écby umoznily soucasné poznatky o procesech, které probihaji na povrchu
1 uvniti bunck. Tato 1écba je cilend pfimo na zanétlivé procesy zpiisobujici rozvoj
onemocnéni. Biologické 1éky se podéavaji injekéni formou. Jako spousta jinych 1€kt ma
i biologickd 1é¢ba rizné kontraindikace, to znamend, ze v danych ptipadech 1€k nelze
podavat. Je tomu tak naptiklad u osob se silnou poruchou imunity, u osob HIV pozitivnich,
¢iunemocnych s tuberkul6zou. U systémového lupusu erytematodes je u nés tento druh 1€ki
zatim ve stadiu klinickych studii a zkouSek. Tato 1écba je ekonomicky velmi naroc¢na
a v soucasnosti se uziva u velmi tézkych a prozatim jinak nelécitelnych ptipadi (Systémovy

lupus, nedat.)

Pii 1é€bé lupusu jsou velmi dulezité pravidelné kontroly opakované maximalné po tfech
mésicich. Kazda kontrola by méla obsahovat anamnézu subjektivnich potiZi, laboratorni
testy a fyzikalni vysSetfeni. M¢la by se zjist'ovat sedimentace krve, kompletni krevni obraz,
chemické vySetfeni moce, jaterni testy a cholesterol. Je diilezité brat zietel na zivotni navyky
nemocného, zvlasté hypertenze je rizikovy faktor, ktery je jednim z hlavnich ptiznaki
podilejicich se na selhani ledvin a pfipadné umrtnosti. Dulezité jsou také pravidelné
gynekologické prohlidky, od 35 let vySe mamografickd vySetfeni, péce stomatologa

a oftalmologa a ochrana pied slune¢nim zafenim (Dostal et al., 1997).
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2.3 Kvalita zivota nemocnych se SLE

Zivot s jakymkoli chronickym onemocnénim je naroény pro psychiku ¢lovéka. Nemocny
se musi vypofadavat s fyzickymi problémy a omezenimi, nékdy také se zménou vzhledu.
Nemoc ovliviluje jeho Zivot a vztahy s ostatnimi lidmi. Potize, se kterymi se pacient,

naptiklad s lupusem, musi vypotadavat, u n¢j mohou vyvolavat stres ¢i uzkost.

Hughes (1996) uvadi, ze stres vyrazn¢ ovliviiuje prib¢h lupusu. Tim vznika zaCarovany kruh
— zivot S chronickym onemocnénim je sam o sob¢ stresova situace a stres muze zhorSovat

jeho prubé¢h.

Zit s onemocnénim, které provazi ¢lovéka po cely zbytek Zivota, je obtizné. Je ziejmé, Ze
tyto okolnosti mohou ovliviiovat kvalitu Zivota nemocného. Zjistovanim kvality Zivota
se zabyva mnoho vyzkumnikd. Ne&kteti vyvijeji metody piimo uréené pro pacienty

s lupusem.

V Americe byl vyvinut sebeposuzovaci dotaznik Self-Administrated Brief Index of Lupus
Damage, ktery byl ptevazné testovan na afro-americkych pacientech s lupusem. Autofi
tvrdi, Ze tento dotaznik 1ze vyuZit k zjiStovani organového poskozeni a kvality Zivota

nemocnych s lupusem bez ohledu na sociodemografické podminky (Drenkard et al., 2013).

Kvalitu zivota s lupusem méii také metoda LupusQoL, ktera je rozdélena do 8 dimenzi
— fyzické zdravi, bolest, planovani, intimni vztahy, zatéz pro ostatni, emocionalni zdravi,
vzhled a unava. Metoda LupusQoL-US byla vytvofena pro pacienty v USA, ale autofi
uvadéji, ze se da pouzit pro pacienty v riznych zemich. Autoii zjistili, ze ¢im starsi je
pacient, tim vice je negativné ovlivnén fyzickym zdravim a bolesti. Délka 1€€by neméla vliv
na zadnou z oblasti. Zeny vykazovaly horsi kvalitu Zivota nez muzi. Jedinci v manzelském
svazku méli vyssi skory v oblastech fyzického zdravi a planovani, jedinci, ktefi neziji
Vv manzelstvi, méli vyss§i hodnoty v oblasti intimnich vztahii. Zajimavym ukazatelem je, Ze

ztrata vlast, kterd se u lupusu muze vyskytovat, ovlivnila vS§echny oblasti (Jolly et al., 2010).

Dalsi autoti, Hassett et al. (2012), se zaméfili na kvalitu zivota nemocnych s lupusem
ve vztahu k rodin€. Vytvorili dotaznik SLE-FAMILY, ktery méii vliv lupusu na funkci
v rodinnych rolich. Dotaznik obsahuje 6 oblasti — tinava, i€ast na rodinnych aktivitach,
duSevni zdravi, izolace vs. socidlni opora, intimita vs. laska a fungovani v rolich. VétSina
dotazovanych byly Zeny, celkové vékové rozpéti bylo 20 — 65 let. Pacienti se lisili v aktivité

choroby, rase i v manzelském stavu. Kolem 80 % dotazovanych zminilo, ze lupus negativné
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ovlivituje jejich schopnost adekvatné fungovat v raznych rodinnych rolich (matka/otec,
manzel/manzelka, zivitel). 90 % pacientli zminilo, Ze inava je pro né problém, 65 % uvedlo,
Ze Unava je jejich nejneptijemné;si symptom. 55 % dotazovanych se svéfilo, Ze vzplanuti
nemoci jsou nepiedvidatelna, ale vétsina se s nimi naucila vyrovnavat. U¢ast na ,,aktivnich®
aktivitach rodiny je také ovlivnéna lupusem. Pro 88 % pacientd je ovlivnéno lupusem
i dusevni zdravi a spokojenost celé rodiny. Nemocni se v dobach vzplanuti stahuji
ze socialniho kontaktu. 84 % nemocnych ma lupusem negativné ovlivnénu schopnost mit
uspokojivy sexudlni Zivota. Rodinné funkce — partnerské a rodicovské — jsou ovlivnény

lupusem u 80 % dotazovanych.

Z téchto dotaznikii vyplyva, ze lupus negativné ovliviiuje Zivoty nemocnych v Sirokém
spektru oblasti. Myslim si, ze je tfeba tyto metody rozsifit a zkoumat kvalitu Zivota
nemocnych ve vice zemich. Pfi dal§$im zkouméni by mohly byt objeveny podobnosti
i odlisnosti a s vysledky by se mohlo pracovat ve snaze zvysit kvalitu zivota nemocnych

s lupusem, ale i s jinymi chronickymi nemocemi.
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3 Zivotni spokojenost

Co ovliviuyje stav, kdy je ¢lovék spokojeny se svym zivotem? Je to pevné zdravi, majetek,
spokojenost v préci, §tastna rodina, nebo hraji roli jiné faktory? Zivotni spokojenost je jiz

dlouho zkoumanym tématem a v odborné literatui'e existuje mnoho definic.

Hnilica (2000) uvadi, ze zivotni spokojenost je pojem totozny s dalSimi dvéma pojmy —
kvalitou Zivota a osobni pohodou (well-being). Nékteti autofi povazuji kvalitu zivota ¢i
osobni pohodu za pojmy obecnéjsi, tedy nadiazené Zivotni spokojenosti. Pro $ir§i seznameni

s touto tématikou odkazuji v této kapitole na vSechny tfi pojmy.

Kebza (2005) vysvétluje, Zze pojem well-being muzeme pielozit jako osobni pohodu, ale
ptibuzné pojmy, které se uzivaji, jsou také zivotni spokojenost, radost, §tésti ¢i blaho. Autor
fadi osobni pohodu mezi afekty, nalady, osobnostni rysy i postoje. Je to prozitek, ktery trva
spiSe delsi dobu, ale mize mit 1 proménlivy charakter, jelikoZ je ovliviiovan aktudlnimi

okolnostmi.

Také Prokesova (2008) pojimé osobni pohodu jako dlouhodoby stav, ve kterém se zrcadli
spokojenost jedince se zivotem. Jako soucasti osobni pohody uvadi oblast kognitivni (tam

fadi zivotni spokojenost a mravni zasady) a emocni (pozitivni a negativni emoce).

Ed Diener, ktery se vyzkumem osobni pohody zabyva dlouhodobég, ji chape jako
emociondlni a raciondlni hodnoceni vlastniho zivota (Slezackova, 2012). Gurkova (2011)
k tomuto pojeti dodava, ze hodnoceni aspektti Zivota zavisi na srovnavani s o¢ekavanou

urovni a s Zivotem druhych.

Svétova zdravotnicka organizace WHO definuje well-being jako ,,stav uplné fyzické
psychické a socialni pohody, ktera nesestava jen z absence nemoci nebo vady“ (Bedrnova,
Cipro, Frankova, JaroSova, & Pauknerova, 2009, 288). K t€émto tiech slozkdm piidava;ji
Namjoshi a Buesching (2001, in Babincak, 2013) jesté slozku spiritualni.

Pojem kvalita Zivota definuji Hartl a Hartlova (2000, 284) jako ,, vyjadreni pocitu zivotniho
stesti.” Uz Aristoteliv vyrok, ze ,,jedinym rozumnym cilem clovéka v jeho Zivoté je byt
Stastny “, se uvadi jako nejstarsi pojem vysvétlujici pocit pohody (Ktivohlavy, 2004, 181).
Mihaly Csikszentmihalyi (1997, in Sirgy, 2012) uvadi, ze kvalita Zivota nezalezi na $tésti
samotném, ale také na tom, co jedinec d&l4, aby byl §tastny. Zit §tastny Zivot podle ngj

znamena vénovat se aktivitam, které ndm pomahaji riist a napliovat nas potencial.
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3.1 Prediktory spokojenosti se Zivotem

Dragomirecka (2006, in Markova, 2012) uvadi, Ze celkova spokojenost se zivotem je
ovlivilovana souborem osobnich hodnot a Zivotnim stylem, kterym se jedinec snazi tyto

hodnoty naplnit. Spokojenost dle ni souvisi s oblastmi, které jedinec poklada za dulezité.

ovliviuji Zivotni spokojenost nejvice:

e profesni zivot — prace, kterou clovek déla kazdy den

e socialni zivot — silné vztahy a laska

e finan¢ni zivot — efektivni hospodafeni s ekonomickou situaci a osobnimi
financemi

e fyzicky zivot — dobré zdravi a dostatek energie k béznym dennim aktivitim

e komunitni zivot — smysl zapojeni do oblasti, kde jedinec zije

Spokojenost se zivotem ovliviiuji také dlouhodobé&jsi cile, které maji funkci motivacnich

faktort a které tidi nas zivot (Markova, 2012).

Kftivohlavy (2004) uvadi, ze pokud ma ¢lovek cile a jde si ispéSné€ za nimi, vede to k osobni

pohodé. Kdyz v cesté za cili dojde k nesrovnalostem, vede to k ristu negativnich emoci.

Keyesova a Ryffova (1995, in Kebza, 2005) poji s prozitkem osobni pohody také pocit
nadéje. Predpokladaji, Ze ¢lovék je schopny unést urcitd prikoti, fyzickou ¢i psychickou
bolest, socialni tpadek a ponizeni pouze pokud si zachovéa nadéji, je-li schopny véfit, Ze
bude lépe. Nadgji tvofi pozitivné ladéné emocni charakteristiky jedince a jeho osobni

dispozice k psychické odolnosti.

Jeden z hlavnich prediktorti Zivotni spokojenosti uvadi Blatny (2001). Dle néj je to pozitivni
sebehodnoceni. Uvadi, ze v zapadnich kulturach je toto hodnoceni dano do souvislosti
S rozvijenim ega, sebeprosazenim, autonomii, ispéchem a celkovym zamétenim na vykon.
Souvislost mezi sebehodnocenim a Zivotni spokojenosti povazuje za té€snou, 1 pies to, Ze
nelze stoprocentné fict, Ze pokud je clovék spokojen se svym Zzivotem, je také spokojen
se sebou a naopak. Clovék miize Zivotni okolnosti povazovat za vn&jsi faktory, které jsou
nezavislé na jeho sebepojeti. Sebehodnoceni a Zivotni spokojenost jsou také spojeny
S osobnostnimi rysy. Jedinci s extravertnimi rysy a stabiln¢jsim temperamentem byvaji vice

spokojeni a mivaji lepsi sebehodnoceni.
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3.2 Dimenze kvality Zivota a osobni pohody

Stejné jako je velké mnoZzstvi definic zivotni spokojenosti, osobni pohody a kvality zivota,

tak existuje i velké mnozstvi teorii, které uvadéji rizné komponenty téchto pojmd.

Payne et al. (2005) uvadi, ze kvalita Zivota je z obecného hlediska vniména jako dusledek

interakce nékolika Cinitelti — zdravotnich, socialnich, ekonomickych ¢i environmentalnich.

Kvalitu zivota mizeme rozdélit na subjektivni a objektivni. Subjektivni kvalitou zivota je

myslena celkova spokojenost ¢loveéka s jeho zivotem a emocionalitou. Objektivni kvalita

zivota zahrnuje somatické zdravi, socialni a materidlni naroky a zivotni troven clovéka

Payne et al.

1.

Ryffova a
pohody:

(2005) zminuje 3 pristupy, které se zabyvaji zkoumanim kvality Zivota:

Psychologicky pristup: v psychologii se zkouma subjektivni vnimani kvality
zivota a celkova spokojenost se Zivotem. Otazky Zivotni spokojenosti
se zabyvaji tim, co Cini lidi spokojenymi. Nejvice si v§imaji subjektivni
pohody, ktera ma kognitivni a emocionalni slozky. Z hlediska kognitivniho
hodnoceni subjektivni pohody se zamétuje na raciondlni hodnoceni Zivota.
Emocionélni dimenze se zabyva citovym prozivanim.

Sociologicky pristup: sociologie v hodnoceni kvality zivota vyzdvihuje
hlavné socidlni aspekty, které na ni mohou mit vliv, jako jsou rodina, vzdélani,
ekonomicka situace, socialni status.

Medicinsky pristup: v medicing je dilezité se zamétit na kvalitu Zivota hlavné
ve spojeni s fyzickym zdravim. Casto se uziva pojem ,,health related quality of
life*, tedy kvalita Zivota ovlivnéna zdravim. Tento pfistup se zaméiuje

na zkoumani vlivu nemoci a 1é€by na kvalitu Zivota pacientd.

Singer (2002, in Slezackova, 2012) vymezuji 6 dimenzi psychické osobni

sebepfijeti

osobni rist

smysl Zivota

autonomie

pozitivni vztahy s druhymi

kompetence
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K jejich dimenzim ptidava Keyesova 2 dal§i — emocionalni a socidlni pohodu. Socialni
dimenzi Keyesova zdiiraziiuje a déle ji rozd€luje na socialni integraci, akceptaci, ptinos,

aktualizaci a soudrznost (Kebza, 2005).

Snyder a Lopez (2002, in Kiivohlavy, 2004) rozd€luji osobni pohodu na dimenze

psychologické a socialni:

e psychologické dimenze obsahuji:
o sebepfijimani
o osobni rast
o ucel Zivota
o zaclenéni do Zivota
o autonomii
o vztah k druhym lidem
e socialni dimenze se déli na:
o socialni piijeti
o socialni aktualizaci
o spoluucast na spolecenském déni
o socialni soudrznost

o socidlni integraci

Okun a Stock (1987, in Solcova, & Kebza, 2004, in Prokesova, 2008) pojimaji osobni

pohodu z ¢asového hlediska:

e Do minulosti je orientovana zivotni spokojenost, nebot’ je hodnocenim
dosahovani cild, které se jedinec stanovil.

e Budoucnost se tyka mravnich zasad, které¢ sméfuji ke kazani a diavére.

e Soucasnost je definovana Stéstim, jelikoz vyjadiuje emocni reakci

na kazdodenni Zivot.

Ferransovd (1990, in Gurkova, 2011) vymezila na zaklad€¢ velkého mnozstvi definic

5 kategorii kvality Zivota:

e schopnost vést normalni zivot

e Stésti a spokojenost

e dosahovani osobnich cild

e schopnost vést socidln€ aktivni zivot

e Troven télesné a mentalni kapacity
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Prokesova (2008) shrnuje, ze kvalita zivota se da vymezit z hlediska fyziologického,
psychického a socidlniho pocitu, Ze je ¢loveéku dobte. Dilezitou roli hraji mezilidské vztahy,
socidlni postaveni, materialni a ekonomické podminky, volny Cas a dalsi. Dle autorky
muzeme vSechny tyto oblasti zastfeSit pojmem Zzivotni spokojenost, ke které patii také

individualné specifické postoje a hodnoty.

3.3 Méreni kvality Zivota

V této podkapitole zminuji jen n€kolik z mnoha 8kal, které se snazi méfit kvalitu Zivota ¢i

zivotni spokojenost.

Jednim ze zékladnich dotaznikti k méfeni kvality zivota je WHOQOL-100 (World Health
Organization Quality of Life Assesment). Tento dotaznik je mozné vyuzit k rozliSeni
zavaznosti zdravotnich potizi u riznych skupin nemocnych, k mezindrodnimu
a regiondlnimu srovnavani, ke srovndvani muzii a zen i socialnich skupin s riznymi
sociodemografickymi prvky (Hefmanova, 2002). Tento dotaznik se sklada ze Sesti dimenzi

(DZuka, 2012):

o fyzickad kvalita Zivota

e psychicka kvalita zivota

e nezavislost

e socialni vztahy

e socialni a fyzické prostiedi

e dimenze osobnich hodnot a spirituality

Jeho zkracenou verzi se 4 dimenzemi (chybi nezavislost a hodnoty) je dotaznik

WHOQOL-Bref (Dzuka, 2012).

Frisch vyvinul skalu Quality-of-Life Inventory, kde méti spokojenost v 16 dimenzich
(zdravi, sebevédomi, cile a hodnoty, penize, prace, hra, uceni, kreativita, pomoc, laska,
préatelstvi, déti, piibuzni, domov, sousedstvi, obec). Zivotni spokojenost definuje podle toho,

jak jsou potieby, cile a prani jedince saturovany v dilezitych oblastech Zivota (Sirgy, 2012).

Ed Diener vytvofil na méfeni spokojenosti se zivotem $kalu Satisfaction With Life Scale.
Ta se skladd z péti tvrzeni, které jedinec hodnoti na sedmibodové Likertoveé Skale

— od vyroku rozhodné nesouhlasim, po vyrok rozhodn¢ souhlasim (Sirgy, 2012).
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V publikaci Kiivohlavého (2004) jsou uvedena dana tvrzeni:

¢ V mnoha ohledech je muj zivot blizky tomu, co je mym idealem.
e Podminky mého Zivota jsou vytecné.

e Jsem se svym Zivotem spokojen.

e Doposud jsem od zivota dostal vSe podstatné, co jsem chtél.

e Kdybych mohl Zit jest¢ jednou, nezménil bych na ném téméf nic.

Solcova a Kebza (2005) vyuzili tento dotaznik k vyzkumu osobni pohody v Ceské republice.
Vyzkumny soubor se skladal z 1321 osob od 18 — 74 let a byl vuci populaci reprezentativni.
K dotazniku ptidali jesté polozky na méfeni subjektivniho zdravi, umisténi kontroly
a sebeuplatnéni. Vyzkum ukézal vztah vSech polozek k osobni pohod¢. V tomto vyzkumu

nebyl prokdzan vliv véku a pohlavi na osobni pohodu.

Hiebickova, Blatny a Jelinek (2010) pouzili tento dotaznik ke zkoumani osobni pohody
Vv dospélosti. Zaméfili se na vliv osobnosti na pocit pohody. Zjistili, Ze u vysokoskolskych
studentti (od 18 do 45 let) ji ovliviiuje neuroticismus, svédomitost, extraverze a piivetivost.
U dospélych jedinch (od 40 do 80 let) ovliviiuje jejich osobni pohodu hlavné nizky

neuroticismus a vyssi extraverze.

Velkou paletu dotazniki tvoii ty, které se zamétuji na kvalitu Zivota spojenou se zdravim.

3.4 Kvalita Zivota spojena se zdravim

Lékati se setkdvaji se situacemi, kdy pacient spojuje svoji nizsi spokojenost v Zivote se svou
nemoci. Z toho vyplyva, Ze pacient od 1écby oc¢ekava nejen vyléceni onemocnéni, ale také
odstranéni ptiCiny své Zivotni nespokojenosti. Lékati vSak ptistupuji k pacientovym potizim
casto zjednodusené. Povazuji je za néco, co k Zivotu pacienta nepatii a je tfeba to odstranit.
Zapominaji vSak na to, Ze onemocnéni patii k pacientovu zivotu a stava se jeho soucasti.
Musel se mu ptizpusobit, neni to pouze fyzicka porucha, ale z velké ¢asti je vnotfeno do jeho

sebepojeti, ma svoji dilezitou psychickou stranku (Payne et al., 2005).

Kvalita Zivota spojend se zdravim je multidimenzionalni koncept, ktery se zamétuje
na dopady nemoci a 1écby na Zivotni spokojenost jedince. Kvalita naSeho Zivota je
ovlivitovana fyzickym a socialnim prostfedim stejn¢ jako emociondlnimi a existenénimi

reakcemi na toto prostiedi (Fairclough, 2010).
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Payne et al. (2005) uvadi, ze kvalitu Zivota ovlivnénou zdravim mtzeme rozd¢lit do dvou

oblasti:

e Mnohorozmérnost: kvalita Zivota se tyka vzdy vice oblasti — télesnych obtizi,
funkéni zdatnosti, emocionalni, socialni a existencialni duchovni oblasti.
e Subjektivnost: kazdy pacient sv0ji nemoc proziva jinak. Vnimani nemoci

ovliviiuji osobnostni charakteristiky, socialni opora a schopnost adaptace.

Hlavni cil 1éCby, zvlasté u chronickych onemocnéni, by se mél zaméiovat na zvyseni kvality
zivota snizovanim dopadl nemoci na schopnost fungovani jedince v bézném zivoté. Nelze
vsak stoprocentné fict, ze vSichni pacienti s vazZnym onemocnénim museji mit nizkou kvalitu
zivota. Spokojenost se zivotem ovliviiuji naSe zku$enosti a ofekavani. Jedinec se Spatnou
zdravotni zkuSenosti, ktery ma nizkd oc¢ekavani ohledné zdravi, nemusi pfipisovat vliv
nemoci na svou kvalitu zivota, nebot’ hranice vlastnich mozZnosti, které ocekava, jsou nizké.
Naopak jedinec, ktery ma obecné dobré zdravi, ale ma vysoké zdravotni oekavani, mize
pocitovat silny vliv na kvalitu vlastniho zivota i u velmi nevyznamné nemoci (Carr,

Higginson, & Robinson, 2003).

U nemocnych jedincti je dilezité sledovat, jak se jejich kvalita Zivota méni s Casem, nebot’
podstupuji rizna vySetfeni, mize se jim ménit 1écba ¢i postupy 1écby, chodi pravidelné
na kontroly, museji se smifit s riznymi omezenimi. Je vhodné vyuzivat longitudinalni studie

(Mares, 2005).

Jedinci s chronickym onemocnénim museji neustdle sladovat své hodnoty a cile
s podminkami prostiedi a svymi schopnostmi. Pokud je nemocny jedinec nespokojeny, mtize
tuto nespokojenost snizit tim, Ze pfehodnoti své hodnoty nebo zméni vné&jsi podminky

(Farsky et al., 2007, in Gurkova, 2011).

Hnilica (2006) popisuje teorii adaptace, ktera vysvétluje, ze ¢loveék je schopny se ¢asem
adaptovat na podnét pisobici neménnou intenzitou. Hnilica ptfedpoklada, ze znalost
diagn6zy miize nemocnému jedinci pomoci l1épe se adaptovat, nebot’ vi, co zpiisobuje jeho
potize, je srozumén s 1é¢bou a mlize znat i svoji progndzu. Vliv diagnézy spociva také v tom,
ze nemocny Clovek prehodnoti své cile ve srovnani s nemoci a tyto cile a hodnoty mlize
porovnavat s jedinci se stejnou diagnézou a ne se zdravymi lidmi. Hnilica tedy pfedpoklada,
ze jedinci se stanovenou diagn6zou jsou pii stejnych potizich spokojenéjsi nez jedinci, ktefi
diagn6zu stanovenou nemaji. Pfiznava, Ze toto tvrzeni nelze povazovat za nevyvratné,

jelikoz vyzkum na toto téma nebyl proveden na reprezentativnim vzorku.
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3.4.1 Méreni kvality Zivota spojené se zdravim

Nejcastéji uzivanou metodou k hodnoceni kvality Zivota pacienta je QoL of the Patient.
Tento dotaznik posuzuje pracovni (ne)schopnost pacienta, fyzickou nezavislost na cizi
pomoci, pocitovani bolesti, zptsob traveni volného casu, stupenn nepohodli zplisobeny
nemoci, védomi pacienta o nasledcich nemoci, naladu pacienta a jeho komunikaci s okolim,
vztah s jeho primarni socialni skupinou (pfateli a rodinou) a finan¢ni situaci. (Spitzer et al.,

1981, in Hefmanova, 2002; Payne et al., 2005).

Fries, Spitz, Kraines a Holman (1980, in Sirgy, 2012) vytvotili $kalu 5-D measure, ktera

obsahuje 5 oblasti: smrt, postizeni, nepohodu, cenu a vedlejsi ucinky l1éka.

Dotaznik SF-36 (36-Item Health Survey) zjistuje hlavné vliv uréité farmakoterapie

na kvalitu zivota pacienta (Payne et al., 2005).

Skala autora Derogatise (1986, 1992, in Sirgy, 2012) Psychological Adjustment to Ilines
Scale zachycuje ptizptisobeni na nemoc v kontextu sedmi oblasti: zdravi, povolani, rodina,

sexualni vztahy, SirSi rodinné vztahy, socialni a psychologicky stres.

Tyto metody k posuzovani kvality zivota se zdravim jsou koncipovany obecné. Existuje
velké mnozstvi metod, které jsou zaméfeny na specifickou nemoc (naptiklad onkologicka
onemocnéni, srdecni potize, revmatické nemoci). V podkapitole 2.3 uvadim konkrétni

metody, které méfi kvalitu Zivota pacientd s lupusem.
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4 Mlada dospélost

Kdy se ¢lovek stava dospélym? Muzeme povazovat za dospélého jedince kazdého, kdo podle
pravnich aspektii Ceské republiky piekro¢i hranici 18 let? Myslim si, Ze z psychologického
hlediska to mozné neni a ze velka spousta i starSich jedincti se dospéle neciti. Kdy nastava

ten zlom, ten okamzik, kdy se sami zacneme citit bez vyhrad dosp¢le?

Ulrich (1999) uvadi, ze identifikace s dospélou roli se odehrava v urcité kultute, v uréitém
socialnim kontextu, ktery nas ovliviluje a ktery stanovuje, co je a co neni pfijatelné. V nasi
spole¢nosti je pirechod do dospélosti nejasny, neni vymezen piesnymi pravidly ¢i ritudly.
Tato nejasnost je moznym divod toho, pro¢ existuje velké mnozstvi riznych casovych

rozdé¢leni dospélosti.
Langmeier a Krej¢itova (2006) rozdeluji dospélost na 4 etapy:

e Casna dospélost (od 20 do 25 — 30 let)
e stfedni dospélost (do 45 let)
e pozdni dospélost (do 60 — 65 let)
e Stafi
Whitboutneova a Weinstockova uvadéji déleni na (Langmeier, & Krejéitova, 2006):

e Casnou dospélost (20 — 30 let)
e stfedni dospélost — I. faze (30 — 45 let)
e krizi stfedniho v€ku na konci I. faze stiedni dospélosti (42 — 45 let)

e stfedni dospélost II. faze (od 45 let do staii)

Na dv¢ faze — ranou dospé€lost od 21 do 40 let a stiedni vék do 60 let — rozdéluje dospélost

Hurlockova (Simi¢kova Cizkova et al., 2005).

Végnerova (2007) rozdéluje dospélost na mladou (20 — 40 let), stiedni (40 — 50 let) a starsi
(50 — 60 let).

Toto bylo jen velmi stru¢né vyjmenovani raznych déleni dospélosti slouzici pro ptibliZeni.

Tato kapitola se vSak zabyva mladou dospélosti, tedy tim, co je na pocatku celé dospélosti

a jak se dospely ¢lovek vyviji, jaké jsou jeho ukoly.

Pro vyzkumnou cast této prace jsem si zvolila rozdé€leni mladé dospélosti podle Vagnerové

(2007), tedy obdobi od 20 do 40 let. Nejblize z uvedenych rozdéleni je vymezeni rané

dospélosti Hurlockové, ktera jej ohrani¢uje 21 a 40 roky (Simi¢kova Cizkova et al., 2005).
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4.1 Zakladni charakteristika mladé dospélosti

Ptechod do dospélosti je vyznamné obdobi. Ne&kteti autofi zavadéji pojem ,,emergent
adulthood®, tedy ,,vynofujici se dospélost™ (Arnett, 2000, in Langmeier, & Krej¢itova,
2006; Arnett, 2004, in Chaloupkova, Hamplova, Mitchell, & Viteckova, 2010). Tento pojem
se vmesuje mezi adolescenci a obdobi vlastni dosp€losti. V tomto obdobi mlady ¢lovek jesté
nepifebral plnou zodpovédnost dospélého cClovéka, ale vymanil se jiz ze zavislosti
dospivajiciho. V této fazi se Cloveék setkava se spoustou novych situaci a dovednosti, které

si musi osvojit (Langmeier, & Krejcitova, 2006).

V dnesni dobé se proces individuace jedince prodluzuje. Mladi lidé déle studuji, déle
zustavaji u rodi¢l a odkladaji odchod do zaméstnani. Snatky a prvni potomci ptichdzeji casto
pozdéji, nez jak tomu bylo diive. Spousta mladych parii Zije dlouhou dobu v nesezdaném

partnerstvi, které mize nebo také nemusi vyustit v manzelstvi (Langmeier, & Krejcitova,

2006).

Macek (2005, in Chaloupkova et al., 2010) zjistil ve svych studiich, Ze mladi mezi 18 a 27

lety se uz nepovazuji za dospivajici, ale zaroven jesté ne za dospélé.

V Ceské republice Zije s rodi¢i vice nez tii &tvrtiny Zen ve véku 18 — 25 let a 9 z 10 muzi
v tomto véku. V 25 — 29 letech Zije s rodi¢i méné nez tietina mladych zen a polovina muzi

(Chaloupkova et al., 2010).

Mlady dospély je na vrcholu svych télesnych sil. Je to obdobi, kdy télesné zmény cloveka
ve velké mife neovliviiuji (oproti dospivani). Na rozvoj osobnosti maji vetsi vliv
sociokulturni faktory. V tomto obdobi dochéazi k upevnéni sebepojeti, ke stabilizaci emoci,

K ptijeti novych roli a ujasnéni hodnot a moralniho tisudku (Vagnerova, 2007).

Na rozvoj mySleni v mladé dospélosti maji také vliv vnéjsi vlivy. Mlady clovek
pifehodnocuje vyznam situaci a zpusobt feSeni, je schopny brat v ivahu riizné pohledy
na problém. Dostava se do faze postformalniho mysleni. Jedna se o zralé mysleni, které
neni ¢ernobilé, ale clovek je pfi ném schopny chapat mnohoznacnost nékterych situaci, nelpi
pouze na jednom feSeni, ale ma schopnost uvazovat nad vice cestami, je schopny sebekritiky
a uzavieni kompromisu. Mladi dosp€li jsou vice otevieni novym ndzorim a zméné postoj,

ne stari lidé (Spatenkova, & Petikova, 2013).

V tomto obdobi jsou velmi dulezité zkuSenosti. Clov€k se musi vyrovnat s novymi rolemi,

které pro n&j dospélost ptichystala. I kdyz si to lidé neuvédomuji, i v dospélosti je ovliviuji
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zkuSenosti s chovanim dospélych z détstvi, vzory, které pro né byly dulezité. Je to také
obdobi novych zazitkl, zkuSenosti a otevienych moznosti. Mladi lidé ¢asto neptfemysli nad
dospélost piinasi rozpor v potiebé svobody a pottebe vyzkouset si nové role, které piinaseji

nové podnéty a zkusenosti, ale zaroven povinnosti (Vagnerova, 2007).
4.1.1 Hlavni ukoly mladé dospélosti

Jednim z hlavnich tkolti mladé dospélosti je dosaZeni zralosti. ,, Zraly clovek je ekonomicky
nezavisly, ma osobni i obcanskou odpovédnost. Dokdzal také navazat vztah k partnerovi,
plni vychovné ukoly viic¢i potomkiim a prizpiisobuje se starnoucim rodicum* (Langmeier,

& Krejcitova, 2006, 169).

Zraly ¢lovék by mél byt nezavisly na rodicich, ale zaroven by si k nim mél zachovat kladny
vztah. Mé&l by najit partnera, ke kterému ho poji trvalé a hluboké pouto, ale m¢l by si také
udrzet SirSi pratelské vztahy nebo takové umét navazovat. Zraly clovek by se mél plné
realizovat a mél by byt vyrovnany ve své praci a ¢innostech ve volném ¢Case. Sigmund Freud
na otazku, jaky ma byt zraly ¢loveék, odpoveédel: ma umét milovat a pracovat (Langmeier,

& Krejcirova, 2006).

Mlada dospélost je obdebim intimity. Ukolem této faze je vytvofeni pevného, diivérného
a stabilniho vztahu, ktery bude slouzit jako zdroj bezpeci a jistoty a bude zakladem pro
budouci manzelstvi a zaloZeni rodiny. V dospélosti se také objevuje potieba generativity,
coz znamena, Ze ¢lovék ma potiebu po sobé€ néco zanechat, néco vytvotit. Mohou to byt déti

nebo také vysledky v praci (Vagnerova, 2007).

O intimité a generativit¢ mluvi Erikson v souvislosti se svoji psychosocialni teorii vyvoje.
Rika, Ze v prib&hu dospélosti musi ¢lovek projit dvéma vyvojovymi krizemi. Prvni je stiet
intimity a izolace a ctnosti, kterou miize ¢loveék prekonanim krize ziskat, je laska. Druhou
krizi je generativita proti pocitu stagnace a ziskanou ctnosti je péée (Spatenkova, & Petikova,

2013).

Obdobi mladé dospélosti klade na ¢lovéka vysoké néaroky, jelikoz jeho tikolem je piijmout
profesni roli a budovat kariéru a zéaroven vytvofit trvaly partnersky vztah spé&jici

k rodi¢ovstvi (Spatenkova, & Petikova, 2013).
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Vagnerova (2007) uvadi tfi hlavni Zivotni mezniky typické pro mladou dospélost. Jsou to
ziskani profesniho postaveni, najiti trvalého partnerského vztahu a nésledné uzavieni

manzelstvi a jako posledni pfiprava na rodicovstvi. K pfijeti téchto roli dochazi vétSinou

do 30 — 35 let.
4.1.2 Dilezita obdobi zmén v mladé dospélosti

V pribéhu etapy mladé dospélosti dochézi ke dvéma obdobim, ktera jsou typickéd riznymi

potfebami zmény.

Prvni nastava v 30 letech, je to meznik, kdy lidé zac¢inaji mit potiebu néco zménit. Levinson

(1978, in Bridges, 2004) tuto etapu oznacil jako ,,piechodné obdobi tricitky*.

Je to prechodové obdobi, kdy si ¢lovek zadind uvédomovat, ze uz neni tak mlady
pro bezstarostny Zivot a Ze by mél mit vE&tsi zodpovédnost. Je to obdobi zaméfeni

na dlouhodobé;jsi cile. Velmi silna je potieba seberealizace, potieba rozvijet se (Vagnerova,

2007).

Ti, ktefi si dosud uzivali svobodného zivota, zacinaji citit, ze by se mohli usadit. Nékteti
si uvédomuji, Ze nejsou spokojeni se svoji kariérou a rozhodnou se svoji situaci zménit.
Ne&kteti procitnou a zjisti, ze jim nevyhovuje vztah s partnerem a ze by chtéli byt sami.
Zmeény jsou velmi individudlné rznorodé. Dochézi k pfehodnocovani, dospéli se zacinaji
na svét divat jinak. Néktefi se rozhodnou zménou projit a spéji tak k dalSimu vyvoji. Jini

mohou potiebu zmény potlacit a ochuzuji se 0 moznost nového sméfovani (Bridges, 2004).

Druhé obdobi zmén pfichazi okolo ctyficeti let a nazyvadme ho ,krize stiedniho véku®.
Stied zivota je meznik, kdy se ¢lov€k zacina, podobné jako v pribéhu dospivani, vice
zabyvat sam sebou a stava se introvertnéj§im. PifemysSli nad svym Zzivotem, nad tim,
co dokazal, vztahuje se k minulosti, pfitomnosti i budoucnosti. V tomto obdobi je dileZzity
stereotyp. Clovék v tomto véku si obvykle prosel mnoha dosp&lymi rolemi, ma dostatek
zkuSenosti. Stereotypni Zivot je pohodlny, ale neptinasi dostatek emocionalniho uspokojent,
pfinasi nudu, nespokojenost. Krize stiedniho véku je protestem proti rutiné (Ri¢an, 1989,

in Vagnerova, 2007).

Ctyficatnik chce zkusit néco nového, néco neptedvidatelného. Diisledkem je snaha o zménu,

ktera je velmi individudlni. Néktefi mohou o zméné jen premyslet a uvédomovat si svoji
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nespokojenost, jini experimentuji, chtéji néco rychle zménit, jini svoji situaci promysleji

a jejich zména vede k pozitivnimu rozvoji (Vagnerova, 2007).

V dalsich podkapitolach se zamé&iuji na dvé zakladni oblasti dospélého zivota — vztahy

a praci.

4.2 Profesni role

V mladé dospélosti zacina trvala pracovni ¢innost, na kterou se jedinec pfipravoval uz
na stfedni ¢i vysoké Skole. V dneSni dobé se Casto stdva, Ze prvni zaméstnani neni
celozivotni, mladi zkouSeji své moznosti a zaméstnani méni. V tomto obdobi si teprve
zacinaji osahavat své schopnosti a znalosti. Mladi dospéli byvaji svou praci mén¢ zaujati,
mivaji vice absenci a hledaji pfilezitost pro svlij osobni rist (Langmeier, & Krejc¢itova,

2006).

Po pocatecni zmatenosti, mozné nespokojenosti v zaméstnani a celkovém hledani svého
mista prichazi faze konsolidace. Pfi ni dochazi ke smifeni a identifikaci se svym profesnim
postavenim. Lidé vice usiluji o postup v kariéfe, rozvijeji své dovednosti, maji konkrétni
cile, adaptuji se na své pracovni prostiedi (Spatenkova, & Petikova, 2013). Langmeier

a Krejc¢itova (2006) uvadeji, ze v zameéstnani byvaji spokojenéjsi a jistéjsi lidé starsi Ctyficeti

let.

Pii vstupu do profesniho uplatnéni se miize mlady ¢loveék setkat s vyznamnymi zménami.
Jednou z nich je zména ve vnimani svého postaveni a svych hodnot. Jedinec uz neni
posuzovan symbolickym hodnocenim, nybrz skutecnou odménou za praci. Miize se stat, Ze
ta je v rozporu s jeho ofekavanim. Druha je zména ve vnimani své pozice ve skuping.
Ve 8kole byvaji studenti povazovani za vicemén¢ rovnocenné. Pfi vstupu do zaméstnani je
vSak mlady ¢lov€k novy, je zacatecnik, a proto je jeho pozice ve skupiné nizsi ve srovnani
S ostatnimi zamé&stnanci. Dals§i zména se tyka Zivotniho rytmu. Pfi vstupu do zamé&stnani
se meéni Casovy a energeticky vydej ¢loveéka a zaroven mnozstvi jeho volného Casu. Volného
Zasu je méng, pracovniho vice. Clovék ¢asto méni i sviij biorytmus — musi si zvyknout
na dobu vstavani, ktera je pravdépodobné diivejsi, nez na kterou byl zvykly ve skole.

V pocatcich zaméstnani je typickd zvySena unavnost (Farkova, 2009).

Profesni role slouzi jako zdroj sebepotvrzeni, ptislusnosti k ur¢ité socidlni skuping, stava se

soucasti jedincovy identity (Vagnerova, 2007).
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Volbu povolani ovliviiuji zkuSenosti z rodiny a socidlniho okoli. Pfedstavy o budouci
kariéfe mladého ¢loveka ovliviiuji zkuSenosti rodicli, ekonomicka trovei rodiny, zivotni styl
a zaroven zkuSenosti ze Skoly a z médii. Postoj zeny k profesni roli ovliviiuje také jeji rodina,
zvlasté jeji hodnoty, postaveni matky, partnerské vztahy a zivotni styl. Vliv na budouci
profese hraje potfeba matetstvi. Nékteré zeny zazivaji velké dilema pti volbé mezi profesni
roli a roli matky (Spatenkova, & Petikova, 2013).
Pti vybéru prace se uplatnuji ¢tyFi motivacni Cinitele, které uvadi Langmeier a Krej¢itova
(2006):
e Motivace ziskat hmotnou odménu a tim ziskat moznost uzivit se, ziskat
ekonomickou nezavislost a pozdéji zabezpecit svoji vlastni rodinu.
e Motivace pomadhat lidem, dobry pocit z toho, Ze ma prace je prospeSna
a uzitec¢na.
e Motivace projevit své osobni schopnosti, pfedpoklady, zajmy, realizovat se
V zamé&stnani.
e Motivace byt v kontaktu s lidmi, nalézt pratelské kontakty, spolupracovat
S druhymi.

v

Langmeier a Krej¢itova (2006) také zminuji, Ze v nedavném prizkumu postojii ¢eskych
obyvatel vyslo najevo, Ze vyznamné jsou motivy finan¢ni a osobniho riist. V nasi spole¢nosti

davaji lidé pfednost rodiné a prace pro n¢ slouzi hlavné k finanénimu zabezpeceni.
Farkova (2009) uvadi faktory, které ovliviiuji pracovni spokojenost:

e Plat: je podstatnym faktorem, a pokud je nedostate¢ny, vyrazné ovliviiuje
spokojenost v praci. Plat ma motivaéni charakter.

e Druh a charakter prace: vztah druhu prace a spokojenosti je téZce
definovatelny, jelikoZz existuje velké mnoZstvi rlznych profesi, hraje vliv
subjektivni hodnoceni profese, identifikace s praci atd. Nékterymi spole¢nymi
znaky jsou — vyssi kvalifikace, misto fidiciho pracovnika, pracovnici vyse
postaveni v hierarchii firmy.

e Kariérni rist: védomi mozného pracovniho postupu ma zna¢ny motivacni
viiv.

e Podminky pracovniho prostredi: pokud musi pracovnik denné pracovat

V nepiiznivych podminkach, vytvaii to nespokojenost a nepohodu.
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Vedle prace je pro Clovéka velmi dilezity i volny ¢as, ktery ma velky vliv na rozvoj
osobnosti. V dnesni dobé miize byt pomér prace a volného ¢asu témét rovnocenny. Volny
¢as je vyuzivan velmi rozmanité, kazdy ma jiné zajmy a jiné potieby, na vybér je spousta
riznych moznosti. Volny ¢as miizeme obecné¢ dé€lit na pasivni (naptiklad sledovani
fotbalového zapasu) a aktivni (naptiklad be€h, tvorba). Volba aktivit zavisi spi$
na osobnostnich vlastnostech. Vék je samoziejmé také kritériem k volbé z4jm, starsi lidé

voli Castéji pasivngjsi aktivity (Langmeier, & Krej¢itova, 2006).

4.3 Vztahy, manZelstvi a rodina

Kdyz se zeptame, jaké vztahy jsou dulezité pro dospelého ¢lovéka, kazdého snad napadne
rodina, partnersky vztah, manZzelstvi. Na zacatek této kapitoly bych vSak nechtéla
zapomenout jeden z dilezitych typia vztaht, ktery nas provazi po cely Zivot. Je to vztah

pratelsky.

Pro dospélého cCloveéka jdou dulezité pratelské vztahy, v prubéhu dospélosti ubyvaji
povrchni kontakty a upeviiuji se ty hlubsi. Hluboky piatelsky vztah zahrnuje intimitu. Ta je
rozdilnd od intimity partnerské, mizZe byt vSak trvalej$i. Mezi znaky pratelské intimity
fadime potiebu Castého kontaktu a spolecné sdileni aktivit, potfebu divéry, pochopeni,
otevienosti, moZnost svéfit se s divérnymi informacemi, pocit jistoty a pomoci v piipadé

nouze, védomi o trvalosti pratelstvi (Vagnerova, 2007).

Intimita se realizuje také v partnerském vztahu. Erikson (in Farkova, 2009) uvadi tyto
atributy partnerské intimity: néha, sebeotevieni, diveéra bez vyhrad, Ucta a respekt,
pravdivost poznani (milovat celek partnera i s jeho chybami), pravdivost v emocich (jsme
otevieni k tomu, co citime), humor, budoucnost, objevovani, vylu¢nost (intimita mezi Zenou

a muzem je mozna jen ve dvou).

Intimita znamena praci na vztahu, dlouholeté usili, ideadl. Opakem intimity je izolace
(Farkova, 2009). Partnersky vztah by se mél rozvijet, posouvat dopifedu. Obecnym

vyusténim a dal$im krokem ve vztahu je uzavieni manzelstvi.

Od partnerského vztahu o¢ekdvame oporu, divéru, mozZnost sdilet své pocity a intimitu. Tyto
prvky v8ak nachazime i v jinych nez manzelskych svazcich. Existuji alternativy, jako jsou
nesezdané souziti, odd€lené souziti ¢i registrované partnerstvi. Nemanzelské souziti je
individualizovangj$i, nektefi v ném mohou vidét vyhody vétsi svobody a nezavislosti. Jini
zase preferuji jistotu a bezpeci a manzelska instituce by méla tyto potieby zastupovat. Nikdy
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vSak nemlize byt pfedem zaruceno, ze manzelstvi bude spokojené a funk¢ni (Spatenkova,

& Petikova, 2013).

Dle mého nazoru nezalezi na druhu partnerského vztahu, ale na jeho kvalité, vzajemné
komunikaci a motivaci obou jeho ¢lenti na vztahu pracovat a umét si stanovit vlastni

podminky souziti.
4.3.1 Manzelstvi

Péry uzaviraji manzelsky svazek, aby uspokojily dvé zakladni potieby — potiebu intimniho
souziti, ke které patii sexualni potfeby, a touhu mit déti a radovat se z jejich vyvoje

(Langmeier, & Krej¢itova, 2006).

Pti vstupu do prvniho manzelstvi obvykle nemaji partnefi dostatek zkuSenosti. Jejich
ocekavani ovliviiuji zkuSenosti s manzelstvim rodici a ideal, které¢ho by chtéli dosahnout,
ktery vSak muze byt naprosto odliSny od zkuSenosti ze své plivodni rodiny. Opacny a Casto
nerealisticky ideal se vytvari, pokud ma cloveék negativni zkuSenosti z détstvi. Mladi
manzelé mohou mit ¢asto o¢ekavani velmi odlisna od reality. Jejich ocekévani od manzelstvi
a rodicovstvi se mohou velmi lisit a mohou vyustit v nespokojenost v manzelstvi. Roli hraji
takové faktory, jako jsou mira idealizace partnera, rozdil mezi ocekavanim a jeho
skute€nymi vlastnostmi a potfebami, pfedstava o své roli v manZelstvi. Mira souladu
vzajemnych ofekavani je dilezitd. Kazdy z partnerti pochézi z jiné rodiny a tim dochazi
ke stfetim ridznych modelll souziti a vychovy. Je tfeba tyto rozdily harmonizovat

a pfizplsobit svému novému rodinnému Zivotu (Vagnerova, 2007).

Spokojené manzelstvi definuje vzajemna shoda. Lidé si piedné vybiraji za partnery jedince,
ktefi vyznavaji podobné hodnoty a maji podobnou Zivotni zkuSenost. Jini vSak mohou
vyhledavat partnery, kteti maji opacné vlastnosti, aby je mohli doplnovat. Tyto odlisnosti
se tykaji vétSinou povrchovych rysii osobnosti. Ma-li byt souziti naplnéno podporou
a pochopenim, musi byt zakladni hodnoty podobné (Langmeier, & Krej¢ifova, 2006).

Sance pro §tastné manzelstvi je u jedinct, ktefi do n&j vstupuji jiz zrali. , Manzelstvi je
nejcitliveéjsim testem osobni zralosti, “ uvadéji Langmeier a Krej¢ifova (2006, 178). O zralém

a zdravém zameéru uzaviit manzelstvi mtizeme mluvit tehdy, kdyz se opird o vzajemnou

lasku a realné zvazeny usudek, Ze se partneti k sob¢ hodi (,,0 sexualite®, 1983).
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Pted vstupem do rodicovstvi je prvni etapou manzelského souziti bezdétné manzelstvi, kdy
se tvoti zaklad pro rodinny zivot. Toto obdobi mize trvat nékolik let, nebo muze také zcela
chybét (vice nez polovina parta oc¢ekava jiz v dobé svatby dit¢). Hlavnimi tkoly tohoto
obdobi je ujasnéni si vlastni identity a respektovani identity svého partnera, ptizptisobeni Se
novym rolim a zména vztahu ke své ptvodni rodiné a dalsim lidem (Spatenkovd, &

Pettkova, 2013).
4.3.2 Rodicovstvi

Dnesni spolecnost toleruje mladym lidem vice ¢asu k dozrani a ptevzeti dospé€lych roli. Zda
se, ze pozvolngjsi vstup do manzelstvi a rodi¢ovstvi ma své klady. Mladi, ktefi uzaviraji
snatky pozdé¢ji, berou role v manzelstvi a rodicovstvi zodpovédnéji. Starsi rodice byvaji pti
vychove sebejistéjsi a zodpovédnéjsi, senzitivnéjs§i pro potieby ditéte, 1épe zvladaji
vychovné tézkosti. Naopak starsi rodice jsou ale vice citové vazani na dité, byvaji vice

protektivni a poskytuji mu méné volnosti (Langmeier, & Krej¢itova, 2006).

Primérny vék vstupu do rodicovstvi je v Ceské republice podle dat Nase spole¢nost (2006,

in Chaloupkova et al., 2010) u Zen 24,7 let a u muzu 28,2 let.

S téhotenstvim pfichazi mnoho zmén, se kterymi se musi jak budouci matka, tak i otec
vyrovnat. U Zeny dochéazi ke zméndm biologickym, socidlnim i psychickym. S téhotenstvim
souviseji také obavy a strach zeny. Je to naprosto jina situace, je tedy bézné, ze Zena mize
pocitovat obavy z toho, jak bude t¢hotenstvi probihat, jak se bude citit, jak se bude chovat
partner atd. V pribéhu te¢hotenstvi také dochéazi k vyznamnym hormonalnim zménam, které
se projevuji na jeji zvySené emocni labilité. Jeji nalady se mohou ménit, je €astéji nervozni,
roztrzita, plactiva, reaguje prehnan¢. Psychicky stav budouci matky ma velky vliv na prib¢h
tehotenstvi, je dilezité, aby Zena byla v dobrém psychickém stavu (Spatenkova, & Petikova,
2013).

S narozenim prvniho ditéte se méni funkce v rodin¢ a manzelé museji pfijmout role matky
a otce. Rodicovstvi vede k uspokojeni zakladnich potieb — mit o koho pecovat, starat se, mit
nékoho, kdo m¢ potiebuje. Dité¢ dava Zivotu manzelli novy smysl a pfinasi jim mnoho
novych radosti a prozitkll. Zaroven vSak dité pfinasi spoustu narokl, povinnosti, starosti
a obav a vyrazné se méni denni rozvrh obou rodic. Vyvoj ditéte je rychly a proménlivy,

proto i rodice museji byt ve vychoveé a péci o dité flexibilni. Spokojenost ve vztahu mize
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po narozeni ditéte klesnout, casto se vSak znovu obnovi, jakmile rodice pfijmou své nové

role a nauci se ,,v tom chodit* (Langmeier, & Krejc¢itova, 2006).

Rodice a jejich potomci tvoii rodinu, coz je zakladni spolecenska jednotka. Rodina by méla

plnit urcité zakladni funkce. Langmeier a Krejc¢ifova (2006) uvadéji tyto:

e funkce reproduk¢ni — rodina je zakladni jednotkou v plozeni nové generace

e funkce hospodaiska — rodina musi vést domacnost a hospodatit, v dnesni
spolecnosti tvoii predevsim spotiebni jednotku

e funkce emociondlni — tkolem rodiny je poskytovat emocni uspokojeni
a podporu vSem svym ¢lenlim

e funkce socializa¢ni — rodic¢e uéi své potomky spolecenskému chovani a rodina

je zékladni jednotkou v adekvétni socializaci jedince
4.3.3 Vyvojové Krize a rozvod

Velice zatézovou situaci v manzelstvi je obdobi vyvojovych krizi. Prvni krize pfichdzi mezi
3. a 7. rokem spolecného souziti. Tato krize trvé pfiblizn¢ rok a byva hluboka. Méni se
vzajemny vztah, ubyva romantiky a zamilovanosti, manzelé ztraceji diivéjsi iluze. V obdobi
krize jsou citlivéji vnimany negativni vlastnosti a odli$nosti partnert. Krize se prohlubuje
neschopnosti partnerti otevieng, vécné a bez vycitek komunikovat. Druha vyvejova krize
ptichazi po odchodu déti z domu, coz byva castéji v pozdéjsich obdobich dospélosti
(Spatenkové, & Petikova, 2013).

Pti tématice manzelstvi a rodiny je také dalezité zminit fakt, ktery k tomu, zvIasté v dnesni
spolecnosti, patii. V dneSni dobé je obrovskym problémem nestabilita rodiny a vysoka
rozvodovost. Cast&jsi rozvodovost je dnes jiz znakem civilizovaného svéta. Rozvod
zasahuje hluboce nejen déti, ale je i vysoce zatéZovou situaci pro oba rodiée (Simitkova

Cizkova et al., 2005).

Problematika vztahovosti a s ni spojenych problémii je velmi rozsahla. V této kapitole jsem

chtéla pouze nastinit nékterd zakladni témata.
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VYZKUMNA CAST

5 Vyzkumny problém

Kazdé onemocnéni ¢loveka do jisté miry ovliviiuje a zasahuje do jeho Zivota. Onemocnéni,
se kterym ¢lovék musi zit cely zivot, je vSak kapitolou, kterd v Zivoté¢ nemocného jedince

zlstane pfitomna jiz navzdy.

Systémovy lupus erytematodes (SLE) je nemoc, kterd je velmi nevyzpytatelnd a Clovék

s timto onemocnénim nikdy nemiize presné védét, jak se bude jeho zivot vyvijet.

Nejen, ze se nemocni museji vyrovnavat s nejistym zivotem s lupusem, s jeho projevy, at’

jiz okem viditelnymi nebo témi skrytymi, Casto se také setkdvaji s nevédomosti vefejnosti.

Lupus je nemoc, o které Sirokd vetfejnost nema velké povédomi. Mnoho lidi si ji plete
S lupénkou, mysli si tedy, ze se jedna ,,pouze* o kozni projevy. Nevédi, ze jde o nemoc, ktera
muze vazné postihovat organové soustavy ¢loveka a se kterou se mohou pojit bolesti a velka
omezeni. Okoli nemocného s lupusem Casto nemusi rozumét jeho potizim, nemusi ho chépat

a véfit jeho stiznostem.
Dosahnout vétsiho povédomi o lupusu je jednim z hlavnich ucelt této prace.

Tento vyzkum povazuji za vhled do problematiky Zivota s lupusem. PovaZzuji jej za obecny

ptehled, ktery informuje o ovlivnéni Zivotni spokojenosti lupusem.

V nasledujicich bodech nastinuji nékolik problémi, které se v souvislosti s timto

onemocnénim mohou objevovat a na které jsem se v tomto vyzkumu zamétila:

1. Zivotni spokojenost nemocnych se systémovym lupusem erytematodes mtize byt
sniZzena vlivem tohoto onemocnéni. Bolesti, pohybové omezeni, tinavnost, zmény
vzhledu, pravidelné uzivani 1ékti a mnoho dalSich — faktory, které mohou vyrazné
ovlivitovat zivotni spokojenost nemocnych s lupusem. Ve svém vyzkumu
se zabyvdm obecnou zivotni spokojenosti, nezaméfuji se na jednotlivé faktory
souvisejici s onemocnénim, které by ji mohly ovliviiovat.

2. Zivotni spokojenost nemocného s lupusem se miize riiznit podle aktivity jeho
onemocnéni. Akutni fazi provazeji specifické projevy, zanétlivé procesy v téle.
Nemocny je vice nachylny na nepiiznivé vlivy prostiedi, je vice unaveny. Casto také

musi uzivat velké mnozstvi 1ékti. Akutni faze se nékdy neobejde bez hospitalizace,
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v nékterych ptipadech mize byt opakovana. Lupus, ktery vzplanul, miize nemocného
velmi potrapit, at’ uz bolestmi, depresemi, snizenou chuti k jidlu ¢i nutnosti vice
odpocivat, omezit socidlni i pracovni aktivity. Ve fazi remise se nemoc uklidiuje.
Zanétlivé procesy a nejhorsi bolesti utichaji. Nemocny muize ¢asto snizit davky ek,
n¢kdy mize nékteré 1éky vysadit uplné. S tim ptichazi vice sily, méné unavy, veétsi
chut do zivota. V obdobi faze remise tedy ptedpokladam veétsi spokojenost
se zivotem, nezZ v obdobi vzplanuti choroby.

Uskali, ktera tato nemoc p¥inasi, mohou byt velmi obtizna. Clovék se musi s Zivotem
s lupusem vyrovnat a naudit se s touto chorobou zit. Neptedpokladam, Ze vSechny
projevy, které jsou s lupusem spojeny, postihuji muze a Zeny naprosto stejné. Muzi
a zeny se od sebe odliSuji v mnoha vécech, jejich socialni role a postaveni jsou jiné,
o¢ekavaji se od nich odligné véci, maji rozdilné povinnosti a zaliby. Zeny s lupusem
se mohou potykat s otdzkou, zda viibec budou moci byt nékdy t€¢hotné a zda to jejich
zdravotni stav pfipusti ¢i nikoliv. Nemocni muzi tento problém feSit nemusi. Tato
problematika znaci, Ze Zivot s lupusem u zeny a muze se poji s odliSnym typem
potizi. Je pravda, Ze pokud lupus naruSuje schopnost pracovat ¢i ucastnit se riznych
volnocasovych aktivit, pocity, které se k tomuto handicapu poji, se nemuseji vyrazné
odliSovat podle toho, zda je doty¢ny muz ¢i zena. J& vSak predpokladdm, Ze Zivotni
spokojenost muzl a Zen s lupusem se lisi.

cey

Podle teorie adaptace, kterou popisuje Hnilica (2006), by jedinci zijici
s onemocnénim déle a se znamou diagndzou, méli byt se svou chorobou srovnané;si
a méli by byt spokojené;jsi. Diky delsi dobé, kterou s nemoci Ziji, by méli mit vice
informaci o jejich nevyhodach, projevech, 1é€bé i prognoze. Fakta, Ze neziji
V nejistoté¢ a jsou dostatetné informovani, by méla pfispivat k jejich vyssi
spokojenosti. Soudim, ze nemocni zijici s lupusem déle budou spokojenéjsi, nez

jedinci nemocni kratsi dobu.
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6 Cile vyzkumu

Cilem mého vyzkumu bylo zm¢éfit Zivotni spokojenost u lidi se systémovym lupusem
erytematodes. Zaméfila jsem Se na jedince v obdobi mladé dospélosti, ve véku od 20 do 40

let, jelikoz v tomto véku zasahuje lupus nejéastéji.

Zivotni spokojenost téchto lidi jsem zji§tovala Dotaznikem Zivotni spokojenosti (DZS).

Jedna se o metodu, kterda méti Zivotni spokojenost v nékolika oblastech.

Existuji dotazniky, které jsou piimo cilené na méteni zivotni spokojenosti ¢i kvality zivota
u nemocnych s lupusem. Jsou to napiiklad Self-Administrated Brief Index of Lupus
Damage, LupusQoL ¢i SLE-FAMILY, o kterych se zminuji v teoretické ¢asti této prace,
v podkapitole 2.3. Zadny z téchto dotaznikii viak neni k dispozici a u¢elem mého vyzkumu
bylo zaméfit se na obecnou spokojenost se zivotem. M¢fit ji tedy metodou, kterd je

uzpiisobena pro jakoukoliv populaci.

Mym cilem bylo zjistit, zda je zivotni spokojenost lidi s timto onemocnénim nizsi, nez je
prameérnd zivotni spokojenost métena Dotaznikem zivotni spokojenosti. Chtéla jsem popsat,
jestli je takto méfena zivotni spokojenost nizsi celkoveé a zaroven zda se vyskytuji néjaké

signifikantné odli§né hodnoty v jednotlivych dimenzich tohoto dotazniku.

Mym cilem bylo také zjistit, zda existuji rozdily v zivotni spokojenosti muzii a Zen
nemocnych s lupusem, nebot’ Gskali, se kterymi se mohou setkavat, se mohou na zakladé

pohlavi lisit.

Dale jsem chtéla postihnout rozdil v Zivotni spokojenosti u nemocnych v akutni fazi
onemocnéni, kdy jsou pfitomny zanétlivé procesy a rizné specifické projevy a u jedincii

ve fazi remise, kdy je nemoc klidné;si.

Mym dalSim cilem bylo zjistit, zda délka Zivota s onemocnénim ovliviiuje miru spokojenosti
se zivotem. Stanovila jsem si hranici 10 let. Chtéla jsem tedy zmapovat, zda jsou jedinci

cey

zijici s lupusem déle nez 10 let spokojenéjsi, nez jedinci zijici s touto chorobou krat$i dobu.
Timto vyzkumem bych chtéla pfispét k moznému dalSimu zkouméni kvalit Zivota
nemocnych s lupusem nebo i jinymi zavaznymi chronickymi onemocnénimi. Jelikoz je lupus
onemocnéni proménlivé, domnivam se, ze by bylo vhodné k rozsahlejSimu porozumeéni

Zivota téchto nemocnych vyuzit longitudinalni studie. V jedné chvili mohou byt hodnoty
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jejich spokojenosti lepsi, ale tato situace se mize vlivem zavaznosti onemocnéni zmenit a to

rizné, béhem dne, tydne, mésice nebo let.

6.1 Hypotézy

Pro svlij vyzkumny zamér jsem si stanovila 4 zakladni hypotézy:

vvvvvv

nez je primérnd Zivotni spokojenost métena Dotaznikem Zivotni spokojenosti.

H2: Zivotni spokojenost muzi a zen 1é€icich se se SLE se lisi.

vvvvv

vvvvvv
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7 Popis metodologického ramce
V této kapitole popisuji hlavni metodologické oblasti svého vyzkumu.
7.1 Typ vyzkumu

Pro sviij vyzkumny zamér jsem zvolila kvantitativni vyzkum, nebot’ jsem chtéla zmapovat

zivotni spokojenost nemocnych s lupusem v $ir§im rozsahu.

Kvantitativni vyzkum pracuje s ¢isly, jeho prednosti je moZznost analyzy dat od velkého
mnozstvi lidi. Kvantitativni vyzkum se snazi vysvétlit a popsat uréité jevy a potvrdit ¢i
vyvratit pfedem stanovené hypotézy. Pti takovém vyzkumu mé vyzkumnik spiSe odstup
od zkoumanych jevi, Iépe se zaruCuje nestrannost pohledu. Naproti tomu se kvalitativni
vyzkum zamétuje spise na hlubsi porozuméni jevu u mensiho poctu lidi, vyzkumnik byva
s respondenty v piimém kontaktu, snazi se vcitit a proniknout do zkoumaného problému

(Gavora, 2010).

Tento vyzkum je diferenciaénim pi‘ehledem. Je to typ vyzkumu, ktery se snazi postihnout

rozdily mezi dvéma nebo vice vybérovymi soubory (Ferjenéik, 2010).
J& jsem zkoumala rozdily mezi:

e nemocnymi s lupusem a priméry méfenymi Dotaznikem Zivotni spokojenost
u normovaciho vybéru
e mMuzia zenami s lupusem

e nemocnymi s lupusem navzajem
7.2 Metody ziskavani dat

Data jsem ziskavala pomoci dotaznikového Setieni.

Dotaznik je standardizované interview, které se predklada v pisemné podobé. Tento zptisob
ziskavani dat je vhodné pouzit pii potiebé ziskat data od vétsiho mnoZzstvi lidi. Vyhody
dotazniku spocivaji v ispofe ¢asu a finan¢nich prostfedkt a v jednoduché kvantifikaci dat.

(Ferjencik, 2010).
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Pro tento vyzkum jsem zvolila Dotaznik Zivotni spokojenosti (DZS). Autory jsou
J. Fahrenberg, M. Myrtek, J. Schumacher a E. Brihler. Ceskou verzi prelozili Katefina

Rodna a Tomas Rodny. Tuto verzi vydalo Testcentrum v roce 2001.

DZS jsem pievedla do elektronické podoby, pfi¢emZ jsem vzdy fadné citovala autory
dotazniku. Tento zptsob jsem zvolila z divodu ziskani vét§tho mnozstvi dat a tedy SirSiho
ptehledu o zivotni spokojenosti nemocnych s lupusem. Elektronickou formu jsem zvolila
také z diivodu ziskani dat v irokém rozsahu Ceské republiky a Slovenska. Nechtéla jsem se
omezit na vybér respondentli vazanych na urcCitou instituci, kde by pravdépodobné byli

pacienti pfevazné z okoli této instituce.

Elektronicka forma mtize mit odlisny vliv na odpovédi v dotazniku nez forma tuzka-papir.
Respondent neni v pfimém kontaktu s vyzkumnikem, vypliiuje jej ve znamém prostiedi
anavraceni vyplnéného dotazniku je mnohem jednodussi. Zda mtze byt rozdil v odpovédich
Vv elektronické formé a formé tuzka-papir u tohoto dotazniku, nebylo prozatim zjisténo.
Volba elektronického dotazovani se vSak v dne$ni dobé rozrista. Vyhodami mize byt
prevazné jednoduchost jak v ziskavani respondentt, tak v navraceni dotaznikt, finanéni

nenarocnost a Uspora casu.

U tohoto zpilisobu vyplilovani jsem se snazila zachovat moznosti, které ma respondent
1 u formy tuzka-papir. Byla zde mozZnost neodpovédét na otazku, 1 moZnost zmeénit svoji

odpovéd’ v pritbéhu vypliovani.
Soucasti dotazniku byly sociodemografické otadzky na:

e pohlavi

o vek

e dosazené vzdelani
e rodinny stav

e domacnost

e zaméstnani

rowr

Hlavni &ast dotazniku tvofilo viech 10 §kal DZS, které jsou obsaZeny v ti§téné formé a které
popisuji nize.
Na konec dotazniku jsem ptidala doplitujici otazky, které se ptaly na dobu 1€cby lupusu

a jeho fazi (akutni/remise).
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Vyzkum jsem realizovala prostiednictvim portalu qualtrics.com, na kterém lze vytvorit
ruzné typy dotazniku a zvolit jejich dostupnost. Odkaz jsem rozesilala pouze nemocnym

s lupusem, k dotazniku nebyl volny pfistup.

V tGvodu dotazniku bylo struéné vysvétleni mého vyzkumu a jeho ucelu, informace

0 podminkach a zptisobech vypliiovani, dobrovolnosti a anonymité kazdého respondenta.
Sbér dat probihal od srpna 2013 do biezna 2014, dohromady tedy necelych 8 mésici.

Graf 1: Cetnost vyplnéni dotaznikii v pritbéhu sbéru dat
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Zpé&t se mi vratilo 126 dotaznikd, z toho jsem vSak 21 musela z riznych diivoda vytadit:

e dotaznik nebyl vyplnény viibec nebo jen ¢astecné
e Vv dotazniku nebyl vyplnény vék

e respondent nepatfil do vékové kategorie 20 — 40 let

Nakonec jsem tedy pracovala s daty od 105 respondentd.
7.2.1 Skaly Dotazniku Zivotni spokojenosti

Dotaznik zivotni spokojenosti je rozdélen do 10 §kal (+ skéla Celkova Zivotni spokojenost).
V kazdé skale je 7 tvrzeni a dotazovany u kazdého tvrzeni zaskrtava jednu ze 7 moznosti,

od velmi nespokojen(a) po velmi spokojen(a).
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Jednotlivé skaly DZS zni (Fahrenberg, Myrtek, Schumacher, & Brihler, 2001):

1.

Zdravi (ZDR). Jedinci s vysokymi hodnotami v této Skale jsou spokojeni se svym
zdravotnim stavem, svou télesnou a dusevni kondici. Tato Skéala vyjadiuje také
spokojenost s télesnou vykonnosti, obranyschopnosti a bolestmi.

Prace a zaméstnani (PAZ). Tato Skala se tyka spokojenosti se svou pracovni pozici,
svymi uspéchy a moznosti budouciho kariérniho riistu. Vysoka zivotni spokojenost
V této oblasti také zahrnuje jistotu v budoucnosti své kariéry, dobrou atmosféru
na pracovisti. Je zde métfena i spokojenost s mirou zatéze a pestrosti prace.
Finan¢ni situace (FIN). Vysoké hodnoty znaci spokojenost s vysi piijmu, majetku
a zivotnim standardem. Tato Skala se také pta na spokojenost s moznostmi vydélku
v budoucnosti, se zajisténim ve staii a moznostmi zajisténi své existence a rodiny.
Volny ¢as (VLC). Spokojenost v této oblasti souvisi s délkou a kvalitou volného
Casu a také dovolené. Vysoké hodnoty se poji k dobé stravené s blizkymi,
provozovanim konic¢ku a pestrosti tohoto Casu.

Manzelstvi a partnerstvi (MAN). Dulezitymi oblastmi této skaly jsou pozadavky,
které na jedince partner klade, spolecné aktivity, upfimnost a otevienost, pochopeni,
naklonost, bezpe¢i a ochota pomoci.

Vztah k vlastnim détem (DET). Spokojenost ve vztahu k vlastnim détem
se zamétuje na Uspéchy déti, radost prozivanou s détmi, ndmahu a vydaje, vliv na
déti, uznani od déti, spolecné aktivity a vzajemné vychazeni s détmi.

Vlastni osoba (VLO). Pti vysokych hodnotach v této Skale je jedinec spokojen
se svym vzhledem, sebevédomim, sebejistotou a povahou. Dale se také zohlediuje
spokojenost se svymi schopnostmi a dovednostmi, zivotni energii a vztahem
K ostatnim lidem.

Sexualita (SEX). Vysoka spokojenost zna¢i pozitivni hodnoceni své fyzické
pritazlivosti, sexudlnich kontaktli, vykonnosti a reakci, otevienosti v sexualnich
otazkach. Patfi sem také zhodnoceni, zda se partnefi k sob¢ ve své sexualité hodi.
Pratelé, znami a pribuzni (PZP). Tato $kala se tyka spokojenosti se socialnimi
vztahy. Zaméfuje se na piatele, znamé, piibuzné, ale také na sousedy. Ptd se
na spokojenost s podporou od blizkych. Do této S$kaly patii také spokojenost

s vefejnymi aktivitami, spoleCenskou angazovanosti a dobou stravenou s ostatnimi.
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10. Bydleni (BYD). Vysoké hodnoty znaéi spokojenost s velikosti, stavem a vydaji
za byt, polohou bytu, dostupnosti dopravnich prostiedkii, mirou hluku a standardem
bytu.

11. Celkova Zivotni spokojenost (SUM). Celkova Zivotni spokojenost souvisi se vSemi
pfedchozimi 10 oblastmi. Pokud je jedinec v nékteré z nich spokojen méné,
kompenzuje to vySs$i spokojenost v jiné oblasti. Do této Skaly se nezahrnuje
spokojenost se zaméstnanim (PAZ), partnerstvim a manzelstvim (MAN) a détmi

(DET), jelikoz tyto skaly nejsou ¢asto vyplnény.

7.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Ziskana data byla vyhodnocena podle manudlu Dotazniku Zivotni spokojenosti a dale

zpracovana pomoci statistickych metod.
Data byla zaznamenana a zpracovana v programech Excel a STATISTICA.

K vyhodnoceni dat souborit 0 minimalni velikosti 30 anebo s normalnim rozlozenim jsem

pouzila:

e jednovybérovy t-test
e dvouvybérovy t-test pro nezavisla méteni

e jednofaktorovou ANOVU
Data souborti, které byly mensi jak 30 nebo nemély normalni rozloZeni, jsem zpracovavala:

e Wilcoxonovym testem pro jeden vybér

e Mann-Whitney U testem

Pfi provedeni vice stejnych testl na jednom souboru dat jsem provedla Bonferroniho korekci
pro snizeni pravdépodobnosti ndhodnosti vysledku. Vysledné p-hodnoty byly vynasobeny

poctem méfeni.

U vSech testil byla stanovena kriticka hodnota na hladin€ vyznamnosti 0,05.
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8 Vyzkumny soubor

Celkovou populaci, ze které jsem ziskavala vybérovy soubor, jsou pacienti se systémovym
lupusem erytematodes. V Ceské republice Zije piiblizné 5000 nemocnych s lupusem

(Vencovsky, 1998), na Slovensku je to pfiblizn¢ 2000 nemocnych (Jurikova, 2012).

Pomér muzti a Zen v populaci nemocnych s lupusem je piiblizné 1 : 9 (Hughes, 1996).
8.1 Zpiisob vybéru vzorku z populace

Respondenty jsem oslovovala pomoci internetu. Ziskavala jsem je prosttednictvim uzaviené
Facebookové skupiny Lupus CR a Facebookové stranky Lupus Klub Motylik, dale pak
prostfednictvim www.lupusinky.estranky.cz, kde jsem dostala moznost rozeslat emaily

uzivatelim této stranky prostiednictvim jejich majitelky.

Vzorek byl vybran metodou samovybéru. Tato metoda je zaloZzena na dobrovolnosti. Vice
potencidlnim Gc¢astnikiim je nabidnuta moznost zic€astnit se vyzkumu a je na jejich vlastnim

rozhodnuti a aktivnim zajmu, zda se do vyzkumu zapoji (Miovsky, 2006).
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8.2 Charakteristiky vybérového souboru

Vybérovy soubor tvotilo 105 respondentd, pacientt se systémovym lupusem erytematodes.

87 respondenti (83 %) tvoiili obyvatelé Ceské republiky, 18 respondenttl (27 %) bylo
ze Slovenska.

Vyzkumu se zucastnilo 101 Zzen (96 %) a 4 muzi (4 %).

Graf 2: Mnozstvi muzii a Zen ve vybérovém souboru

Pohlavi

= Zeny = Muzi

V populaci pacientti s lupusem je pomér muzi a zen piiblizné 1 : 9 (Hughes, 1996).

V mém vybérovém souboru je tedy pocet muzii podprimérny. Nizké ¢islo je dano typem
vyzkumu, pfi metodé samovybéru lze htite ovlivnit rozloZeni proménnych v souboru.

Vétsi mnozstvi muzskych respondentii by bylo mozné ziskat naptiklad kvotovym vybérem,
¢i vybérem pies instituci, kdy by byl stanoven potiebny po¢et muzii nemocnych s lupusem
a respondenti by byli oslovovani do té doby, nez by byl Zadany pocet naplnén.

Z diuvodu malého mnozstvi muzskych respondentti S nimi nebylo mozné samostatné
statisticky pracovat. Pfi nutnosti pracovat s daty muzii a zen zv1ast, pti vyhodnocovani DZS,

musela byt pouzita pouze data od zenskych respondentek. Data muzskych respondentt byla

zafazena pii porovnavani respondent mezi sebou.

Respondenti byli ve véku 20 — 40 let, primérny vék byl 30,31 let.
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37 respondentt (35 %) bylo zenatych/vdanych, 59 (56 %) svobodnych a 9 (9 %)

rozvedenych.

Tab. 1: Rodinny stav respondentii

Rodinny stav Pocet Procenta %
Zenaty/vdana 37 35
Svobodny/svobodna 59 56
Rozvedeny(d) 9 9
Celkem 105 100

Co se ty¢e vzdélani, 5 respondentt (5 %) mélo zakladni vzdélani, 9 (9 %) bylo vyuéeno bez
maturity, 13 (12 %) bylo vyuceno s maturitou, 47 (45 %) mélo ukoncené stfedoSkolské

vzdélani a 31 (29 %) mélo ukoncené vysokoskolské vzdélani.

Graf 3: Dosazené vzdelani u respondenti

Vzdélani

= Nedokonéené zakladni vzdélani = Zakladni
= Vyucéen bez maturity Vyucen s maturitou

= Ukoncené stiedoskolské vzdélani = Ukoncené vysokoskolské vzdélani
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Z hlediska zaméstnani bylo 62 (59 %) respondenti zamé&stnanych, 14 respondentt (13 %)

bylo v dichodu a 7 (6 %) pracovalo a mélo ¢astecny diichod, 5 respondentd (5 %) bylo

nezamé&stnanych, 9 (9 %) bylo studentti a 5 (5 %) bylo studentt, ktefi zaroven pracuji,

3 respondentky (3 %) byly na matetské dovolené.

Tab. 2: Zaméstnani u respondentii

Zaméstnani Pocet Procenta %

Zaméstnany(a) 62 59

V dichodu 14 13
Pracuji a mam ¢aste¢ny dichod 7 6
Nezaméstnany(4) 5 5
Student/studentka 9 9
Student/studentka, ktery(4) 5 5
pracuje

Matetska dovolena 3 3
Celkem 105 100

34 respondentd (32 %) uvedlo, Ze ziji sami a 71

s partnerem/partnerkou.

41 respondentil (39 %) ma déti.
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Z celkového poctu respondentit bylo 89 (85 %) v obdobi remise a 16 (15 %) v akutnim

obdobi nemoci.

Graf 4: Aktivita nemoci respondentii

Aktivita nemoci

= Akutni fize = Remise

Minimalni doba lécby v tomto vybérovém souboru byla 2 mésice, maximalni doba 1écby

byla 27 let. Primérna doba 1é¢by byla 8,3 let.

Primérny vznik nemoci byl ve 22 let. Nejdiive vznikla nemoc v 5 letech a nejpozdéji

v 36 letech.
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9 Vysledky

Pii zpracovani dat bylo tieba vychazet z manudlu Dotazniku Zivotni spokojenosti (DZS).
Data respondenti byla bud’ porovnavana s praimérnymi hodnotami zivotni spokojenosti
v dotazniku, nebo byla data porovnavana mezi sebou. P¥i porovnavani dat s DZS bylo tfeba

dle pravidel manualu pracovat s hodnotami muzii a Zen zvIast’.

Z duvodu velmi nizkého poc¢tu muzskych respondentii (N = 4) nebylo mozné statisticky
pracovat s jejich daty. Pii porovnavani hodnot s DZS jsem tedy pracovala pouze s daty

od Zenskych respondentek.

Vysledky jsem si rozdélila podle stanovenych hypotéz.

9.1 Hypotéza ¢. 1

Jje prumérnd Zivotni spokojenost mérend Dotaznikem Zivotni spokojenosti.

Pracovala jsem pouze s daty od Zenskych respondentek. Spocitala jsem jejich celkovou
Zivotni spokojenost a tu jsem porovnavala s primérnou Zivotni spokojenosti méfenou DZS

pro skupinu zen. Normovaci vybér v DZS tvofilo 1578 Zen.

Jelikoz data vykazovala normalni rozloZeni, mohla jsem ke zpracovani pouzit parametricky

statisticky test.

Jednovybérovym t-testem jsem zjistila statisticky vyznamny rozdil mezi Zzivotni
spokojenosti skupiny mych respondentek (M = 225,31) a primérnou Zivotni spokojenosti
méfenou DZS (M = 255,79).

Tab. 3: Statisticky vyznamny rozdil v celkové Zivotni spokojenosti u Zen

] Referenéni

Dimenze M SD N konstanta t P
Celkova
zivotni 225,31 40,60 101 255,79 -7,55 0,000000
spokojenost
(SUM)

Pozn.: M — primeér, SD — standardni odchylka, N — pocet respondentii, t — testové kritérium, p — p-hodnota
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T-test ukdzal, ze p-hodnota je mensi nez stanovena hladina vyznamnosti 0,05. Vysledek je
velmi vysoce signifikantni, jelikoz p-hodnota je mensi i nez 0,001.

Hypotézu ¢. 1 prijimam. Vysledek se vSak tyka pouze Zen. Pacientky se systémovym

spokojenost méfena Dotaznikem Zivotni spokojenosti.

Dale jsem provedla statistické testy se viemi dimenzemi DZS. U dimenzi, které vykazovaly
normalni rozloZeni (Zdravi, Prace a zaméstnani, Financni situace, Volny ¢as, Vztah k détem,
Vlastni osoba, Pratelé, znami a piibuzni), jsem pouzila jednovybérovy t-test. Dimenze, které
nevykazovaly normalni rozdéleni (Manzelstvi a partnerstvi, Sexualita a Bydleni), jsem
zpracovavala Wilcoxonovym testem pro jeden vybér. V tabulce u téchto dimenzi uvadim

pouze pocet respondentt a p-hodnotu.

Abych ptedeSla ndhodnému signifikantnimu vysledku, musela jsem s daty provést

Bonferroniho korekci. Jednotlivé vysledky jsem vynasobila poctem méfeni.

Na nasledujici strané je uvedena tabulka s vysledky.
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Tab. 4: Vysledky v jednotlivych dimenzich Zivotni spokojenosti

Dimenze M SD N lf(gf:;t‘;':]ét';i t p
ZDR 26,72 8,90 101 37,76 -12,46 | 0,000000
PAZ 31,71 8,98 94 34,52 -3,03 0,025296
FIN 28,41 8,93 101 34,06 -6,37 0,000000
VLC 32,27 9,12 101 36,05 -4,17 0,000528
MAN - - 81 - - 0,612759
DET 40,55 5,88 38 39,47 1,13 0,264068
VLO 33,29 8,90 101 37,76 -12,46 | 0,000000
SEX - - 101 - - 0,357708
PZzP 34,50 7,67 101 37,26 -3,61 0,003864
BYD - - 101 - - 0,584308

Jak je vidét v tabulce 4, u vice jak poloviny dimenzi — Zdravi (ZDR), Prace a zaméstnani
(PAZ), Finan¢ni situace (FIN), Volny ¢as (VLC), Vlastni osoba (VLO), Piatelé, znami,
ptibuzni (PZP) — je statisticky vyznamny rozdil ve srovnani s primérnou zivotni
spokojenosti méfenou DZS. U dimenzi Manzelstvi a partnerstvi (MAN), Vztah k détem
(DET), Sexualita (SEX) a Bydleni (BYD) rozdil statisticky vyznamny neni.

Mohu fict, Ze Zivotni spokojenost se zdravim, finan¢ni situaci, volnym ¢asem a vlastni
osobou je vyrazné nizsi u pacientek s lupusem, nez je primeérna zivotni spokojenost méfena
DZS. Vysledna p-hodnota je mensi nez 0,001.

Zivotni spokojenost se zaméstnanim a v oblasti piatel, znamych a p¥ibuznych je také
nizsi u pacientek s lupusem, nez je priméma Zivotni spokojenost méfena DZS.

Zivotni spokojenost v oblastech partnerstvi, vztahu k détem, sexualité a bydleni neni

vyznamné niZsi u pacientek s lupusem, neZ je primérna Zivotni spokojenost méfena DZS.
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Ze ziskanych dat mi vyplynulo, Ze rozdily v zivotni spokojenosti nemocnych s lupusem
mohou byt ovlivnény sociodemografickymi faktory. Rozhodla jsem se tento predpoklad
ovéfit.

Do téchto vypoctl jsem zahrnula i data od muzskych respondentd.

S hodnotami zivotni spokojenosti v oblastech vzdélani, zaméstnani a rodinném stavu jsem

provedla jednofaktorovou ANOVU.

Zjistila jsem signifikantni rozdily v oblastech vzdélani a zaméstnani. V oblasti rodinného

stavu nebyly rozdily vyznamné.

Tab. 5: Rozdily Zivotni spokojenosti podle sociodemografickych faktori

Oblast Podoblast M SD p
Zakladni 204 11,18
Vzdélani Ukontoné 0,008672
vysokoskolské 239,09 707
Zaméstnany 233,56 497
Zameéstnani 0,043784
Nezaméstnany 177,60 19,30

Podle vysledkd zobrazenych v tabulce 5 lze fici, ze zivotni spokojenost nemocnych
S lupusem, ktefi maji zakladni vzdélani, je nizS§i nez zivotni spokojenost jedinct

S ukoncenym vysokoskolskym vzdélanim.

NiZz8i zivotni spokojenost maji nemocni s lupusem, ktefi jsou nezaméstnani, oproti tém,

kteti jsou zaméstnani.

9.2 Hypotéza ¢. 2

H2: Zivotni spokojenost muzii a Zen lécicich se se SLE se lisi.
Z dtavodu nizkého poétu muzi (N = 4) ve vybérovém souboru, neni mozné s jejich daty
samostatn¢ statisticky pracovat.

Primér zivotni spokojenosti zen je 225,31 a pramér muzi je 210,25. Lze vidét, Ze Zivotni
spokojenost muzl je nizsi, av§ak z diivodu velmi odlisného mnozstvi respondenti (105 zen

a 4 muzi), nelze fici, zda je tento rozdil vyznamny ¢i nikoli.
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Z diavodu velmi nizkého poctu muzskych respondentt se tedy k této hypotéze nelze

vyjadrit.

9.3 Hypotéza ¢. 3

se se SLE meéné nez 10 let.

Tuto hypotézu jsem testovala dvouvybérovym t-testem. Mohla jsem pracovat s celym
vybérovym souborem, do analyzy byla zafazena také data od muzskych respondentd.

......

nez 10 let je oznacena Cislem 2.

Tab. 6: Rozdil v zZivotni spokojenosti podle délky nemoci

M1 M2 t p N1 N2 SD1 SD2

228,73 217,68 1,32 0,188047 67 38 40,54 41,94

P > 0,05, vysledek neni signifikantni.

Hypotézu €. 3 zamitam. Neni rozdil v Zivotni spokojenosti pacientl Zijicich se SLE méné

nez 10 let a vice nez 10 let.

9.4 Hypotéza ¢. 4

Tuto hypotézu jsem ovétovala Mann-Whitney U testem pro 2 nezavislé vybéry. Do analyzy

jsem zatadila také data od muzskych respondentt.

Pacienti v akutni fazi jsou skupina 1, pacienti ve fazi remise jsou skupina 2.
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Tab. 7: Rozdil v Zivotni spokojenosti dle aktivity nemoci

Scitaci Scitaci
poiadi 1 poradi 2 U P N1 N2
841,50 4723,50 70550 | 0957336 16 89

Pozn.: U — testové kritérium

Z tabulky 7 je ztejmé, Ze p > 0,05, rozdil mezi skupinami tedy neni signifikantni.

Hypotézu ¢. 4 zamitam. Neni rozdil v Zivotni spokojenosti nemocnych s lupusem v akutni

fazi a ve fazi remise.
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10 Diskuze

Tento vyzkum méfil celkovou zivotni spokojenost pacientli se systémovym lupusem

erytematodes ve véku od 20 do 40 let.

Tuto vékovou kategorii jsem zvolila z diivodu, Zze v tomto v€éku lupus zasahuje nejcasté;i.
JelikoZ je viak celkova populace nemocnych s lupusem relativné mala (v CR piiblizné 5000
pacientli, Vencovsky, 1998), bylo by mozné u dal§ich vyzkumt vékovou kategorii

neomezovat.

Zivotni spokojnost respondentii byla méfena Dotaznikem Zivotni spokojenosti (DZS). Data
byla srovndvana s normou métenou timto dotaznikem a zaroven byla data porovndvana mezi

sebou.

Dotaznik jsem ptfevedla do elektronické podoby, kterou jsem rozesilala potencialnim
respondentim. Vratilo se mi 126 dotaznikl, z toho jsem vSak musela 21 vytadit a k analyze
pouzit zbylych 105. N¢kteti dotaznik nevyplnili vibec, nebo jej vyplnili jen Casteéné

a nekteii nespadali do stanovené vékové kategorie.

Samotna forma dotazniku — elektronickd podoba — mohla byt diivodem nedostatecného
vyplnéni nékterymi jedinci. Respondenti vypliovali dotaznik bez pfitomnosti vyzkumnika,
nem¢li tedy moZnost se doptat na nejasnosti v pribéhu vypliiovani. Nékteré polozky mohly
byt vynechany nepozornosti, vyzkumnik vSak nemohl respondenta vyzvat k doplnéni,

jelikoZ nebyl pfitomen.

Dalsim nedostatkem, ktery miize mit dotazovani pies internet je, Ze vyzkumnik nemuze
védet, kdo dotaznik vypliluje, nelze tedy stoprocentné zarucit, Ze dotaznik vyplnil prave

zadany respondent.

Ze 105 respondenti bylo 101 zen a 4 muzi. V populaci je pomér muzt a zen piiblizné 1 : 9
(Hugher 1996), pocet mych respondentti je tedy podprimérny. S takto malym poctem
muzskych respondentl nebylo mozné provadét samostatné statistické testy. Jejich data byla
zpracovana pouze pii analyze celkového souboru. Pii porovnavani s primérnymi hodnotami

DZS nebylo mozné jejich data pouzit.

Maly pocet muzskych respondentii mohl byt dan typem sbéru dat. Dotazniky byly rozesilany
potencidlnim respondentim a ti se sami rozhodli, zda se vyzkumu Gc¢astni nebo ne. Jedna se

o zpisob ziskdvani dat samovybérem. V takovém piipad¢ lze tézko ovlivnit, ktefi

61



respondenti budou odpovidat. K dosazeni vétstho mnozstvi muzl by byl vhodné&;jsi sbér dat
prostfednictvim instituce ¢i kvotovym vybérem, kdy by byl sbér ukoncen, az po dosazeni

pozadovaného mnozstvi muzskych respondentt.

Vyzkumny zamér spocival ve Ctyfech zékladnich hypotézach. Srovnavala jsem také zivotni

spokojenost dle rtiznych sociodemografickych podminek.

Vysledky vézici se k prvni hypotéze musely byt zpracovany pouze s Zenskymi

respondentkami. Jejich data byla srovnavana s priméry DZS u normované populace.

Zjistila jsem, Ze celkova Zivotni spokojenost pacientek s lupusem je vyznamné niz$i nez
pramérna Zivotni spokojenost méfena DZS u normované populace. Také Garcia-Carrasco
et al. (2012) zjistil vliv lupusu na kvalitu zivota ovlivnénou zdravim pacientli méfenou

dotazniky LupusQoL a SF_36.

Zivotni spokojenost v n&kterych dimenzich DZS je u nemocnych s lupusem vyrazné nizsi.

Tyto vysledky se také poji pouze s Zenskymi respondentkami.

Nejnizsi hodnoty byly v dimenzich Zdravi (ZDR), Finan¢ni situace (FIN), Vlastni osoba
(VLO) a Volny ¢as (VLC), u téchto dimenzi bylo p < 0,001. Dale byla niz$i spokojenost
Vv oblastech Pfatelé, znami, pfibuzni (PZP, p < 0,01) a Prace a zaméstnani (PAZ, p < 0,05).

Barnado, Wheless, Meyer, Gilkeson, & Kamen (2012) také zjistili vyrazné nizsi spokojenost
s fyzickym zdravim u nemocnych s lupusem. Gallop et al. (2012) popisuje vliv lupusu
na spokojenost s nékolika oblastmi: vzhled, vnimani, denni aktivity, emoce, zaméstnani,
nezavislost, socidlni, rodinné a volnocasové aktivity. Tyto oblasti byly zjiStény kvalitativnim

interview.

V tomto vyzkumu nebyl zjistén signifikantni rozdil v zivotni spokojenosti se sexualitou,
partnerstvim, vztahem k détem a bydlenim. Hassett et al. (2012) naopak zjistil vliv lupusu

na spokojenost se sexualnim zZivotem a rodinnymi funkcemi.

Vysoce ovlivnéné pojimani vlastni osoby mulize mit negativni vliv na ¢lovéka v mladé
dospélosti, ktery by si mél upeviovat svoji identitu a navazovat vztahy s ostatnimi. Jak lze
na vysledcich vidét, je ovlivnéna spokojenost s piatelskymi vztahy, coz se mize pojit s nizsi
spokojenosti s vlastni osobou. Nizsi spokojenost s praci a financni situaci mize mit také
velky vliv na roli jedince v mladé dospélosti, kdy je jeho tikolem osamostatnéni a nalezeni

stalého zaméstnani a vlastniho zazemi.
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Nevyznamné rozdily ve spokojenosti S partnerstvim, manzelstvim a détmi ve srovnani
S prumérnymi hodnotami normované populace mize ukazovat na dostate¢nou miru socidlni

opory poskytovanou blizkymi.

Rozdily ovlivnéné sociodemografickymi faktory jsem zjistovala u celého vyb&rového

souboru, byla tedy pouzita data od muzi i Zen.

eey

Zjistila jsem rozdil v zivotni spokojenosti nezaméstnanych a zaméstnanych jedinct zijicich
S lupusem. Nezaméstnani byli méné spokojeni se svym zivotem. Dalsi rozdil byl
ve spokojenosti u respondentti se zakladnim vzdélanim a téch s ukon¢enym vysokoskolskym
vzdélanim. Jedinci s ukonéenym vysokoskolskym vzdélanim byli spokojenéjsi. Moldovan

et al. (2012) nezjistil zadny vztah mezi kvalitou Zivota a socioekonomickych statusem.
Nezjistila jsem vliv rodinného stavu (zenaty/svobodny/rozvedeny) na zivotni spokojenost.

Dusledkem nizkého poctu muzskych respondentli a kvantitativné zalozenym vyzkumem,
u kterého nebylo mozné jejich data samostatné statisticky zpracovat, jsem se nemohla
vyjadfit ke druhé hypotéze, K rozdilu v zivotni spokojenosti mezi muzi a zenami.

Ve vyzkumu, ktery provedl Jolly et al. (2010), vykazovaly zeny nemocné s lupusem vyrazné
vyzkumy. Solcova a Kebza (2005) zkoumali osobni pohodu u reprezentativniho vzorku
k ¢eské populaci, nejednalo se tedy o jedince se specifickym onemocnénim. Zjistili vsak, ze

pohlavi nema vliv na osobni pohodu.

Je otdzkou, zda mé vliv na spokojenost se zivotem samotné pohlavi nebo zda rozdil miize

byt ovlivnén vlivem dalSich faktort, jako je pravé urcité onemocnéni.

Pfi ovétfovani tteti a Ctvrté hypotézy jsem porovnavala rozdily v celém vybérovém souboru,
vysledky se tedy tykaji muzii i Zen.

cey

Treti hypotéza se zabyvala rozdilem v zivotni spokojenosti nemocnych zijicich s lupusem
vice nez 10 let nebo méné nez 10 let. V tomto vyzkumu nebyl zji§tén rozdil v Zivotni
spokojenosti dle délky 1é¢by. Taktéz Barnado et al. (2012) i Jolly et al. (2010) nezjistili vliv
doby lécby na kvalitu Zivota pacientd.

V mém vyzkumu se také neprokazal rozdil v zivotni spokojenosti pacientli v akutni fazi
nemoci a jedincl ve fazi remise, ¢imz se zabyvala ¢tvrta hypotéza. V jinych vyzkumech byl
zjistén vliv aktivity nemoci na kvalitu Zivota pacientd s lupusem (Moldovan et al., 2011;

Bexelius, Wachtmeister, Skare, Jonson, & van Vollenhoven, 2013).
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V mém vyzkumu respondenti sami posuzovali, zdali jsou v akutni fazi nemoci ¢i v remisi.
Lze tézko urcit, jestli tak usuzovali podle sdéleni l€kaie ¢i podle subjektivniho pocitu.
V dotazniku jsem se ptala pouze na aktivitu/remisi, tato problematika nebyla vice rozvedena.
Detailnéjsi prozkoumani aktivity a tedy 1 jeji presnéjsi urCeni bylo vyuzito ve vyzkumu
Bexelia et al. (2013), ktery ke zjisténi aktivity nemoci vyuzil SLAQ (Systemic Lupus
Activity Questionaire), ktery obsahuje 24 otazek na aktivitu lupusu.

I kdyZ jsem neprokazala signifikantni vliv aktivity nemoci na zivotni spokojenost, muze se
vlivem stfidani aktivni faze a faze remise zivotni spokojenost nemocného jedince meénit.
K detailn¢jSimu zaméteni na tuto oblast by bylo tfeba zvolit longitudindlni vyzkum. Mare§
(2005) také doporucuje pii zkoumani vlivu chronickych onemocnéni na zivot jedince

vyuzivat longitudinalni studie.

K hlubsimu zjiSténi spokojenosti se Zivotem nemocnych s lupusem je tfeba zaméfit se
na specifické projevy nemoci, které na spokojenost mohou mit vliv (napf. Gnava, bolest,
viditelné kozni problémy, vypadavani vlasti) a vyuzit k tomu metody, které jsou sestaveny

pfimo pro tento typ onemocnéni.

Nékteti respondenti méli ¢aste¢ny ¢i plny invalidni diichod. V mladém véku miiZe tento fakt
také ovliviiovat spokojenost se Zivotem a sebepojeti jedince, ktery se nejen nemoci odliSuje

od ostatnich, ale je omezen i v jinych oblastech (napt. neschopnost pracovat).

Zajimavy a detailnéjsi pohled na toto onemocnéni by mohl pfinést kvalitativni vyzkum, ktery
by pfinesl nové poznatky od mensiho poctu nemocnych, ale zaméfil by se hloubéji

na podstatu ziti s touto nemoci.

Na zavér bych chtéla shrnout nedostatky, kterych jsem si ve své vyzkumu védoma. Jedna se
o nizky pocet muzskych respondentl, dany pravdépodobné zplisobem sbéru dat.
Nedostatkem muze byt také internetové dotazovani nezarucujici vérohodnost respondenta.
Za slabou stranku lze také povazovat vyuziti obecného dotazniku, ktery je utvofen pro
b&Znou populaci, aviak takovy byl mij zamér. Slo mi pfevazné o srovnani s béznou populaci

v

a pro pfisti vyzkum bych doporucila podivat se na onemocnéni lupusu podrobnéji.

Vyznam mého vyzkumu spocivd v obecném piehledu o Zivotni spokojenosti nemocnych
s lupusem, ktery mtize byt odrazovym mustkem pro hlubsi a detailn€j$i zkoumani této

problematiky.
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11 Zavéry

Cilem tohoto vyzkumu bylo zjistit vliv systémového lupusu erytematodes na zivotni
spokojenost v mladé dospélosti. Data byla ziskavana Dotaznikem Zivotni spokojenosti

(DZS). Vyzkum byl rozdélen na 4 zakladni hypotézy.

Tento vyzkum zjistil signifikantné nizsi celkovou zivotni spokojenost (p = 0,000000)
u pacientek s lupusem oproti praimémé celkové Zivotni spokojenosti méfené DZS. Lze tedy
onemocnénim, nez je primeérna zivotni spokojenost bézné populace. Byla pfijata prvni
hypotéza, ktera piedpokladala rozdil v zivotni spokojenost nemocnych s lupusem
a primérem méfenym DZS.

pacientek s lupusem v oblastech Zdravi (ZDR), Finanéni situace (FIN), Volny ¢as (VLC)
a Spokojenost s vlastni osobou (VLO). Nizka zivotni spokojenost (p < 0,05) byla také
zjisténa v oblastech tykajicich se pratelstvi, znamych a piibuznych (PZP) a zaméstnani
(PAZ). U dimenzi Manzelstvi a partnerstvi (MAN), Vztah k détem (DET), Sexualita (SEX)
a Bydleni (BYD) nebyly zjistény signifikantni rozdily oproti priméru méfenému DZS.

Byl méfen také vliv sociodemografickych faktori na Zivotni spokojenost nemocnych
s lupusem. Byl zjistén vliv vzdélani a zaméstnani na zivotni spokojenost. Jedinci
se zakladnim vzdélanim maji niZ§i Zivotni spokojenost neZz jedinci s ukoncenym

vvvvvv

nez ti, ktefi zameéstnani jsou. Nebyl zjistén vliv rodinného stavu.

Z dtvodu velmi nizkého poctu muzskych respondenti (N = 4) nebylo mozné se vyjadrit
k druhé hypotéze, tedy k pfedpokladu rozdilu v Zivotni spokojenosti u muzi a Zen.

Tteti hypotéza, kterd predpokladala vliv délky 1écby lupusu, byla zamitnuta. Nebyl zjistén
S lupusem méné nez 10 let. Lze tedy fici, ze délka 1écby lupusu nema vliv na zivotni

spokojenost.

Ctvrta hypotéza byla také zamitnuta, jelikoZ nebyl prokazan rozdil v Zivotni spokojenosti
mezi pacienty ve fazi remise a pacienty v aktivni fazi onemocnéni, ktery tato hypotéza

predpokladala.
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Souhrn

Tato prace nesouci ndzev ,, VIiv chronického onemocnéni — systémového Ilupusu
erytematodes — na zZivotni spokojenost v mladé dospélosti** je rozdé€lena na ¢ast teoretickou

a cast vyzkumnou.

Teoreticka c¢ast se zabyva c¢tyfmi hlavnimi tématy — chronickym onemocnénim,

systémovym lupusem erytematodes, Zivotni spokojenosti a mladou dospélosti.

V prvni kapitole se zabyvam chronickym onemocnénim. Je to onemocnéni dlouhodobé,
nekdy celozivotni. V této kapitole rozebirdm S nim spojené psychické a socidlni aspekty.
Jelikoz je to postizeni, se kterym se ¢lovék musi naudit zit, zabyvam se také strategiemi

vyrovnavani se s nim.

Druha kapitola je vénovana systémovému lupusu erytematodes. Jedna se o chronické
onemocnéni, se kterym musi nemocny od jeho propuknuti zit cely Zivot. V tvodu kapitoly
popisuji zakladni charakteristiky tohoto onemocnéni, které je fazeno mezi onemocnéni
autoimunitni. Déle se vénuji jeho klinickym projeviim, detailnéji projevim specifickym.
Zminuji se o problematice t¢hotenstvi u nemocnych s lupusem, jelikoz je to onemocnéni,
které postihuje Castéji Zeny. V dalSich castech kapitoly se zamétuji na 1écbu lupusu a také
kvalitu zivota a jeji méfeni metodami utvofenymi pro tuto konkrétni nemoc.

rv o w

Tteti kapitola popisuje téma Zivotni spokojenosti. Je to pojem, ktery je obtizn¢ definovatelny
a je Casto davan do souvislosti s osobni pohodou (well-being) a kvalitou Zivota. Tato kapitola
je vénovana popisu téchto tii pojmil, prediktorim a také dimenzim at’ uz Zivotni
spokojenosti, osobni pohody ¢i kvality Zivota. Zamétuji se také na méfeni kvality Zivota.
Dulezitym okruhem této kapitoly je také kvalita zivota spojend se zdravim a jeji méfeni.
Neékteré poznatky z oblasti méfeni kvality Zivota spojené se zdravim jsou vyuZity

1 ve vyzkumné ¢asti této prace.

Ve ctvrté kapitole se zabyvam tématem mladé dospélosti. Popisuji zdkladni charakteristiky
mladé dospélosti, jeji hlavni ukoly a obdobi zmén, se kterymi se jedinec v tomto véku mize
setkat. Hlavnimi tématy mladé dospélosti jsou profesni role a vztahy. Zaméfuji se
na dlleZitost partnerstvi, manzelstvi a rodiCovstvi v tomto obdobi. Nedilnou soucasti mladé

dospélosti jsou také vyvojove krize.
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Obdobi mladé dospélosti je pro m¢ dilezité z hlediska vymezeni vékového rozmezi
pro vyzkumnou ¢ast. Zvolila jsem si vékové omezeni 20 — 40 let, je to obdobi, kdy lupus
zasahuje nejCastéji.

Vyzkumna ¢ast se tyka mého osobniho vyzkumu, jehoz cilem bylo zjistit zivotni

spokojenost u nemocnych s lupusem v mladé dospélosti.

Pro sviij vyzkumny zadmér jsem si stanovila ¢tyfi hlavni hypotézy:

vvvvvv

spokojenost, nez je prumérnd zivotni spokojenost méfena Dotaznikem zivotni
spokojenosti.

e H2: Zivotni spokojenost muzi a zen 1é€icich se se SLE se lisi.

vvvvv

vvvvvv

remise.

Vyzkum byl kvantitativni, jednalo se o diferenciacni studii, kterd postihuje rozdily mezi

dvéma a vice skupinami.

Populaci, ze které¢ jsem vybirala vybérovy soubor, tvotili pacienti se systétmovym lupusem
erytematodes. Vybérovy soubor byl ziskan metodou samovybéru, byli osloveni potencialni

respondenti a ti se sami rozhodli vyzkumu t¢astnit ¢i nikoliv.

Vybérovy soubor tvofilo 105 respondentd, z toho 101 Zen a 4 muzi. Nizky pocet muzt
narusil moznost s jejich daty samostatné statisticky pracovat, proto jejich data nebyla

do nékterych analyz zatazena.

Data jsem ziskdvala Dotaznikem Zivotni spokojenosti (DZS), ktery jsem pievedla
do elektronické podoby a rozesilala pacientim s lupusem. Tento dotaznik méti obecnou

zivotni spokojenost a je rozdélen na 10 dimenzi, mé&fi se také celkova zivotni spokojenost.

Prvni hypotézu jsem ovéiovala pouze na datech od Zenskych respondentek. Zjistila jsem
vyznamng niz$i celkovou zivotni spokojenost u pacientek s lupusem, nez je primeérna zivotni
spokojenost méfena DZS u normované populace. Prvni hypotéza byla piijata.

byla také u dimenzi: Pratelé, znami, ptibuzni (PZP) a Prace a zaméstnani (PAZ). Nizka
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spokojenost s témito dimenzemi mtize mit velky vliv na roli jedince v mladé dospélosti.
Nebyl zjistén vyznamny rozdil v Zivotni spokojenosti oproti normované populaci v oblastech

Manzelstvi a partnerstvi (MAN), Vztah k détem (DET), Sexualita (SEX) a Bydleni (BYD).

Byl zjistén vliv sociodemografickych faktort na zivotni spokojenost nemocnych s lupusem.

vvvvvv

vvvvvv

nezaméstnanych nemocnych s lupusem oproti tém, ktefi zaméstnani jsou.

Ke druhé hypotéze jsem se nemohla vyjadiit, jelikoz s daty muzi neSlo samostatné
statisticky pracovat, nebylo tedy mozné postihnout rozdil v zivotni spokojenosti muzii a zen.
s takto nemocnymi muzi. Pro dals$i ovéfeni hypotézy, ze v zivotni spokojenosti muzi a zen
je rozdil, je tteba provést dalsi vyzkumy.

Treti hypotézu jsem zamitla. Nebyl rozdil v zivotni spokojenosti nemocnych zijicich
S lupusem déle nez 10 let a nemocnych Zijicich S lupusem méné nez 10 let. Délka 1écby tedy
nema vliv na zivotni spokojenost. Také dalsi vyzkumy (napiiklad Barnado et al., 2010 ¢i

Jolly et al., 2010) nezjistily vliv délky 1é¢by na kvalitu Zivota nemocnych s lupusem.

Ctvrtou hypotézu jsem také zamitla. Nezjistila jsem rozdil v Zivotni spokojenosti nemocnych
s lupusem v akutni fazi a nemocnych s lupusem ve fazi remise. Aktivita nemoci tedy nema
vliv na zivotni spokojenost. Aktivita nemoci v tomto piipadé byla posuzovana pouze podle
odpovédi respondenta — v akutni fazi/v remisi. Jiny autor (Bexelius et al., 2013) detailn&jSim

rozborem aktivity nemoci zjistil jeji vliv.

V mém vyzkumu jsem tedy zjistila, Ze chronické onemocnéni — systémovy lupus
erytematodes — ma vyznamny vliv na Zivotni spokojenost. Nékteré oblasti (naptiklad zdravi,

finance, volny cas ¢i spokojenost s vlastni osobou) ovlivituje vyrazné a nékteré méng.
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