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Abstrakt

Kvalita Zivota u pacienti s chronickym onemocinim ledvin.

Termin kvalita Zivota se uziva v dnesni @eblmi ¢asto, ale jeji vymezeni nebyva
zatim jednozn&né. Pod pojmem kvalita siiheme pedstavovat cokoli. Pojeti kvality
je dano kulturnim a socialnim préstim. Je tedy vzdy ovlimo naSim hodnotovym
systémem a stupm znalosti. Kvalita Zivota u pacienta vyfag miru, do jaké nemoc a
jeji 1é¢ba ovliviuji pacientovu schopnost a moznost Zit takovy ziktary by mu skytal
uspokojeni. Zhodnocenim kvality Zivota je najitioy@lni feSeni pacientovych obtizi.

Cilem této prace bylo zjistit, ktera adtl (socialni, psychicka, fyzicka) je pro
pacienta chronickym onemaarim ledvin vnimana jako nejtezitéjSi a zda mizeme
v této oblasti pacientovi pomoci zlepsSit jeho kwalZzivota. Pro dosazeni cile bylo
pouzilo kvalitativni formy vyzkumu. Sip dat probihal technikou polostrukturovaného
rozhovoru s pouzitim dopljicich (tzv. sondaznich) otdzek. Na zakladysledk
rozhovofi byly vytvoreny kazuistiky. Tyto kazuistiky t¥d vyzkumny zaklad, ze
kterého vychazeji kategorizované tabulky a grafis{pp ramcové analyzy), ve kterych
Ucelow technikou sdhové koule a je td@n z 10 respondeit s chronickym
onemocgnim ledvin, kt& jsou nefrologickymi pacienty uz odtdtvi.

Vyzkum prokazal, Ze respondenti vnimaji jaledilezit¢jSi rodinu a zdravi, ale
jejich pojeti se u kazdého lisi. Vysledky vyzkunzme Ipozit v socialnim poradenstvi,
piimé praci s pacienty.



Abstract

Quality of Life of Patients with Chronic Kidney Disease.

The term quality of life is nowadays used viEgguently, but its definition is so far
still not clear. We can imagine anything under teem quality of life. Concept of
quality is given by cultural and social environmdhis therefore always influenced by
our value system and level of knowledge. Qualitylifef of a patient expresses an
extent, to which the disease and its treatmentémnite patient’s ability and possibility
to live such life, which would produce satisfaction him. Assessment of quality of life
is to find an ideal solution of patient’s problems

Aim of this study was to determine, whichaafgocial, psychical, physical) is for
the patient with chronic kidney disease considenedt important and whether we can
help the patient to improve his quality of lifetims area. A qualitative form of research
was used for achieving the aim of this paper. Ctotb@ of data has been performed by
the method of semi-structured interview in 10 pasaising additional (so-called probe)
questions. Case reports of individual patients hlbgen performed on the basis of
interview results. These case reports form a basadrkup of categorized tables and
graphs (frame analysis approach), in which mosbnant research results have been
summarised. Research set has been chosen asdaegeed by the snowball technique
and is formed by 10 respondents with chronic kiddegase, who are patients with
chronic kidney disease since their childhood.

The research has proven that respondents peresi most important issues the
family and health, but their conception differs &ach of them. Research results can be
used in social contacts and consultation and euncatorking directly with patients

and improving their compliance.
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Uvod

Pro jednotlivce je zdravi zakladni biologickpotebou, nezbytnou pro &ne
plnéni spolé€enskych roli a osobni pohodu.éM by proto pafit mezi prioritni
individualni hodnoty. Zdravi jako hodnotéegdstavuje na jedné stiahodnotu osobni
jako nezbytny pedpoklad pro dobrou kvalitu Zivota, phi socialnich roli a
seberealizaci, na strandruhé pedstavuje hodnotu spakensky vyznamnou pro
hospodésky rozvoj, ovliviéni socialnich vyddj a ovlivréni spol€enské atmosfeéry.

Termin kvalita Zivota se uziva v dnesni @eblmi ¢asto, ale jeji vymezeni nebyva
zatim jednozn&né. Pod pojmem kvalita siiheme pedstavovat cokoli. Pojeti kvality
je dano kulturnim a socialnim préstim. Je tedy vzdy ovlimo naSim hodnotovym
systémem a stupm znalosti. Kvalita Zivota u pacienta vyfag miru, do jaké nemoc a
jeji 1écba ovliviiuji pacientovu schopnost a moznost Zit takovy ziktatry by mu skytal
uspokojeni. Kvalita Zivota mé 2 zakladni charaktéty. Prvni je mnohoroz#mnost,
ktera se tyka vzdy vicdiznych oblasti najednou a druha je subjektivnostziiamena,
Ze 2 fizni pacienti budou vnimat tutéz nemoc rozdithodnocenim kvality Zivota je
najit optimalnireSeni pacientovych obtizi.

Toto téma diplomové prace jsem si vybralaigite pracuji jako dialyzmi sestra a
denrg¢ se setkdvam s chronicky nemocnymi lidmi. Zajim& oo si mysli a jak hodnoti
svij Zivot, eventudala jak by se jim dalo v @ité oblasti pomoci. Ckita bych se tomuto
problému i nadalednovat a ziskané poznatky aplikovat v praxi.

Tato prace je zatifena na subjektivni hodnoceni fadi pacient samymi pacienty.
V prvni ¢asti je strdné popsana anatomie ledvin, jejich funkce, nemogejiah mozna
lécba. Déale jsme se pokusili vy&iit zakladni pojmy spojené s kvalitou Zivota auste
zmapovat pageby nemocnéhdlovéka z psychologického a socialniho hlediska.

Druhd ¢ést je zamfena na kvalitativni vyzkum, ktery se zabyva sulbjyekin

vnimani poteb pacient s onemocénim ledvin, kté jsou nemocni uz odstbtvi.



1. Souwasny stav

1.1Ledviny

1.1.1 Funkéni anatomie ledvin

Udrzovani stalosti vritiho prostedi (homeostazy) je nesmdrrdilezité pro
normalni funkci organizmu. Jednim z orgakteré se na homeostaze podileji, jsou
organy vyl&ovani — ledviny. Ledviny jsou parovy organ, uloZzengadnicasti €la po
stranach pate, hned pod Zebry. Kazda ledvina jébfizné 10-15 cm dlouh& a ma tvar
fazole. Dena prefiltruji 1700 | krve a vylodi kolem 1,5 litru koncentrované tekutiny
s odpadnimi latkami. Ledviny jsou organem nezbytmymZzivot, ale jen jedna ledvina
stai na vSechny funkce (56). Ledviny majgkolik dalezitych funkci. Vyl&uji z €la
zplodiny metabolismu, léky a latky vyuzitelné, alelané chvili piliS koncentrované
(ionty). Dale udrzuji staly objem a sloZeni exttatZni tekutiny, produkuji hormony a
reguluji krevni tlak. Pro zaji&i vSech funkci je velmi nutné vydatné prokrveuvia.
Makroskopicky je ledvin&lenéna na kru a dei. V ke jsou uloZeny glomeruly a
proximalni a distalni tubulus. Dorehé se zantuje Henleova kiika a prochazi ji i
skéraci kanalek, ktery odvadi vytsenou maé do ledvinné paneky. Funkeni
jednotkou ledviny jenefron Ledviny maji dva miliony nefrana kazdy z nich je sam o
sokE schopny vytvéet ma. Nefron se sklada z glomerulu, Bowmanova pouzdra,
proximalniho tubulu, Henleovy Kky, distalniho tubulu a sbaciho kanalku. Siaci
kanalek je histologickyast vyvodnych cest ntovych, ale funkné pati k nefronu.
Glomerulusje tvaren klubékem kapilar. Krev do glomerulufipadi piivodna arteriola
(vas afferens), ktera je SirSi nez odvodna céva @fferens). Tak je anatomicky
zabezpeéeno, aby byl v glomerulu vysSi tlak nez v ostatraderiich. Tento vysSi tlak
umoziuje filtraci krve v glomerulu. Krev v ledvinach mioazi déma kapilarnimi
reCisti, fazenymi za sebou, vytkid tzv. portalni obh v ledvinach. Glomerulus je
obalen Bowmanovym pouzdrem, teaym podocyty — hikami, které jsou spolgsrne
spojeny vyiistky a tvdi ultrafiltr. Mezi dwma listy Bowmanova pouzdra se filtruje

plazma a odtéka do vainnavazujiciho proximalniho tubulu. Odehrava sesmn
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nejwtsi ¢ast zgtného vstebavani. Proximalni tubulusterhézi v Henleovu Kku,
ktera se di na tenké sestupné a tenké vzestupné rameénkadéa thastym vzestupnym
raménkem, které plynulefgchazi do distalniho tubulu. Distalni tubulus pokfa
smérem k povrchu ledviny arpchazi ve shaci kanalek, ktery se znovu zédne do
dierg. Kazda ledvina je zasobena renalni arterii, kferdlavni tvi odstupujici
z bisni aorty. Ped vstupem do ledvin se renalni artérid da dw az ti vétve, které
zasobuji horni, s¢dni a dolni¢ast ledvin a dale segld na mensi $tve, az vznikaji
aferentni arterioly. Z kazdé aferentni arterioly wévi uvnitt Bowmanova pouzdra
kapilarni klicky a z gchto klicek se tveéi sekundarni (eferentni) arterioly, které
vystupuji z glomerui (55).

1.1.2Rizeni &innosti ledvin

Pihtok krve ledvinami je stabilni v rozmezi od 80 d@01lmm Hg aortélniho tlaku.
Stabilita je zajid&tna gimo vazomotorickou reakci vas afferens a vas efteie také
pusobenim sympatiku (autoregulace). Pokles pod dbhahici nebo pekratenim
horniho limitu vedou k nestabilitpraitoku a autoregulace selhava. Naitpk krve
ledvinami mé& vliv také juxtaglomeruldrni aparat téysem renin-angiotenzin.
Zpusobuje vazodilataci vas afferens a vazokonstriksi efferens, coz vede ke zvySeni
filtrac¢niho tlaku. Dale se fize uplatnit systém kalikrein-kinin (&pobuje vazodilataci)
a prostaglandiny. Tubularni procesiyi hormony, které zasahuji do ¥edtavani a
vyluc¢ovani ionfi a vody (48). Antidiureticky hormonigobi na distalni tubulus a
skéraci kanalek. Poditem pro jeho vyplaveni z neurohypofyzy je vzestgmolality
kravni plazmy, ktery signalizuje nedostatek exti@déeni tekutiny v organizmu. Po
navazani na receptory se velice rychle zvySitrep resorpce vody, a tim se snizi
mnoZstvi vyldované mei. Aldosteron (hormon ziky nadledvinek) reguluje objem
exracelularni tekutiny pragtdnictvim zgtné resorpce sodikovych igina vylwovani
draselnych iori (9).

11



1.2 Nemoci ledvin

1.2.1 Glomerulopatie

Nemoci glomerdl (glomerulopatie) fedstavuji nej§tSi ¢ast chorob v nefrologii a
tvoii jednu z hlavnich ii¢in, které vedou k chronickému selhani ledvin. Nakpaeni
glomeruli se mohou podilettené faktory. Jejich spektrum je velmi Siroké od
vaskularnich chorobips metabolickda onemoém a hereditarni vazané choroby az
k imunitné podmirgnym onemocénim. Klinicky se zpravidla &i glomerulopatie na
primérni s izolovanym postizenim ledvina a na selanni, kde postizeni glometuje
jen jednim z projew onemoctni postihujici i jiné organy. Glomerulopatie
(glomerulonefritidy) lze také d&it podle casoveho vyvoje onemoémi. Akutni
glomerulonefritida je charakterizovana nahlym ¢&kem, casto s rozvojem renalni
insuficience Bhem rekolika dni, obvykle s postupnou Upravou renalni funkeébdm
nékolika tydni. Rychle progredujici (subakutni) glomerulonefritisgdou obvykle,
pokud se nel&, beéhem rekolika tydni k progredujici ztrét funkce ledvin. Terapii Ize
casto renalni funkci obnovit nebo alesipostabilizovat (55). Chronické
glomerulonefritidyohroZuji nemocné zejména velmi pomalou, ale senetaacasto
terapeuticky obtizh ovlivnitelnou progresi do chronického selhani iadwzakladem
pro klasifikaci glomerulopatii staleugtava nalez v renalni biopsii. £my mohou
postihnout jen &které glomeruly (fokalni zgmy) a reékteré kapilarni kikky
(segmentalni zeémy) nebo mohou byt postizeny vSechny glomerulydii znény) a
vSechny kapilarni kiky v glomerulu (globalni zgny) (8).

1.2.1.1 Nefroticky syndrom

Nefroticky syndrom je charakterizovan komplexeporuch nasledujicich po
zadvazném a prolongovaném zvySeni propustnosti gldérai membrany, jakoZz i
porusSené tabularni resorpci pro bilkovinu. Hlavniysy jsou proteinurie, nasledna
hypoalbunemie, generalizované otoky a hyperlipidemiefroticky syndrom se iie
objevit v kazdém &ku. U diti je nefastjSi ve wku 1,5 — 4 roky. V mladSiméku je
predilekce v postizeni chlapc kterd vSak s postupujicimékem mizi. Nefroticky

12



syndrom niZze vzniknout primam vramci glomerularniho onemaari nebo
sekundara ve spojeni $adou chorob jako, jsou néklad diabetes mellitus, nadorova
onemockni, kolagenozy a vaskulitidy, infekce, i jako na&k uzivani ékterych léki a
drog. Ri déle trvajicim nefrotickém syndromu tte vzniknouttada Kklinickych
syndromii: nutricni deficience, zvySena lamavost nelt vlasi, alopecie, retardovany
vzrast, demineralizace kosti, glykosurie, syndromy epéjs nepleci kalia, myopatie,
snizena hladina kélia, tetanie a hypometabolizrdd3. (Poruchy v koagulaci spolu se
snizenou fibrinolytickou aktivitou a epizodickougoyolémii jsou pi¢inou zvySeného
rizika trombdz vetnd zavazné trombdzy renalni Zily. d¥e se projevit
symptomatologie peritonotidgasté jsou oportunni infekce. Vysoka incidence iafek
je vyvolana nizkou hladinou imunoglobuiir{lgA). Hypertenze spolu s kardialnimi a
cerebrovaskularnimi komplikacemi jsou mnoh&asgjSi u diabetik a pacient, ktefi
trpi systémovou kolagen6zou.db@ nefrotického syndromu je nasmmvana pedevsim

k ovlivnéni zakladniho patologického procesu a je zavisldaimlogickém procesu
zjisténém g renalni biopsii (67). Pacienty jéeba podit, aby se vyhnuli deprivaimu
syndromu vyvolanémuastym parenteralnimifpmem nebo psychologickymi aspekty

(kosmetické dsledky nemoci a jeji by zpisobené kortikoidy) (26).

1.2.1.2 Priméarni glomerulopatie

Akutni glomerulonefritidge onemoc#ni charakterizovano difuznimi zétivymi
zmenami v glomerulech, hematurii, mirnou proteinariirac piipadi také hypertenzi
a otoky. NefastjSi piicinou onemoceni je streptokokova infekce.fiPtéto chorok
vyvolaji antigeny beta-hemolytického streptokokantipéitkovou odpowd s tvorbou
komplexi antigen-protilatka, které se deponuji v glomemil&apilarni stné. Typicka
pro tuto formu glomerulonefritidy je latence 1-2ty po probhlé infekci. DalSim
infekénim agens, které e zmsobit imunologické posSkozeni, jsou stafylokoky,
pneumokoky, viry (hepatitis, EB viry, herpetické rwi coxsacki) a paraziti
(toxoplazmo6za, malarie). U ¢i8iny nemocnych, kigé procilali  akutni
glomerulonefritidu, nedochazi k vyragsi poruse renélnich funkdRychle progredujici
(subakutni) glomerulonefritidge onemoc#ni charakterizovano fokalni a segnentalni
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nekrézou a proliferaci epitelialnich htkn(srpki) ve wtSiné glomeruh a progredujicim
renalnim selhanim s proteinurii a hematurii. dBiny neléenych pacierit se vyvine
béhem rekolika tydnmi az nesiai terminalni selhani ledvin. Cilem¢lgy v akutni fazi je
co nejrychleji zastavit imunopatologicky proceserigt vede k tvor® srpka, potlait
akutni zast v glomerulech a omezit jizveni glomeikul (65). Chronické
glomerulonefritidytvori skupinu zavaznych onemagn rizné etiologie, pro kterou je
charakteristickd patologicko-anatomicka difuzni eséka glomerul, proteinurie,
hematurie a hypertenze s postupnym zanikem remafoitkci. Onemocaini se niize
vyvijet fadu let asymtomaticky, a proto neni u mnohych peitidiagnostikovano gas.
Pricina neni jednotnd. Kazda zavajih glomerulopatie rize probihat vdsledku
individualni imunitni odpo#di organismu chronicky a vést ve svycliskkdcich

k chronické renalni insuficienci nebo selhani (13).

1.2.1.3 Sekundarni glomerulopatie

U sekundarnich glomerulopatifegstavuje postizeni ledvinnych gloméryeden
Z projevu systémoveho, cévniho, metabolickeho neébgeneticky podmiéného
onemocgni postihujiciho satasrgé i jiné organy. Diabeticka nefropatieje jednou
z nejzavazgsich mikroangiopatickych komplikaci cukrovky. D&tk mize byt
postizen i dalSimi nemocemi ledvin, zejména infekaécovych cest a ledvin,
neurogennim gcthyrem, casgjSim vyskytem membrandzni nefropatie, zvySenym
rizikem vyvoje stendzy rendlnich tepen a zvySendtlivasti k nefrotoxicit
kontrastnich latek a antibiotik. DelSigZivani diabetik Ié¢enych inzulinem umoznilo u
geneticky predisponovanych diabétikrozvoj chronickych komplikaci, &etns
diabetické nefropatie. Jde o stav, pro ktery jeakiaristicka hyperfunkce a hypertrofie
glomerufi, nasledna mikroalbuminurie a nakonec progresiakigs funkce ledvin do
kone&ného stadia nemoci (8). Zakladnim principem preeediabetické nefropatie je
udrZzovani normalni glykémie, normalniho krevnitaktl a dodrZzovani diabetickeé diety
s omezenim protein (13). Systémovy lupus erytematodgs chronické zattlivé
onemocgni s tvorbouady autoprotilatek a postizenim mnoha knith orgai. Pribéh
a klinicky obraz jsou variabilni a onemdon je potenciondkn fatalni. NefasgjSimi
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celkovymi projevy jsou hotky, artralgie, motylovity exantém v obéji a postizeni
nervoveho systému. Zavazné, klinicky manifestntipesi ledvin se vyskytuje u 35-75
% pacient. Progndza zavisi na rozsahu postiZzeni ZaofitezZitych orgaid. Systémove
vaskulitidy (s postizeni ledvijgou charakterizovany chronickymi zdlivymi projevy

a nekrdézami postihujicimi cévyiizné velikosti (nap Wegenerova granulomadza,
Henochova-Schonleinova purpura, polyarteritis nadmsnikroskopicka polyarteritida).
Vaskulitidou nize byt postizena céva jakékoli velikosti a lokateato znamena
v kazdém organu, ktery ma krevni zasobeni. Tedpnamenava, Zze onemeénh ma
témef neomezené spektrum klinickych prajeWw pribéhu systémovych vaskulitid jsou
velmi ¢asto postizeny ledviny. V ledvinach je velké mneistév Gzné velikosti a
glomerulus je v podstatsit’ kapilar v hilu s arteriolami. V s@asnosti jsou znamyit
hlavni imunitni mechanizmy podilejici se na kaskaoen, které vedou k poSkozeni

cév. Poskozeni se projevi Zéam, nekrézou agkdy nasedajici trombo6zou (55).

1.2.2 Tumory

Tumory ledvin tvé kolem 3 % vSech nadirv dosglosti. V détském obdobi se
vyskytuje gedevSim nefroblastom (Wilmg tumor). Tento nador péatdo skupiny
embryondlnich nadara vznikd ze zbytk metanefritického blastému. Jde odaeiejSi
nador uropoetického traktu wtd VétSina nadal (70%) je diagnostikovana déi tet
véku dittte (16). Zakladem tdby je nefrektomie a nasledna chemoterapie a radioie2
Dnes se da vylé&it vétSinu diti.  Vice nez 90 % tumér ledvin jsou nadory
parenchymové,iedevsim adenokarcinom (65). Nadoryreghodného epitelu pariky
a maovodu tvai 6-8 % nadar ledvin. Renalni karcinom je rgstjSim nadorem
ledvin v dosplosti. Ficina vzniku karcinomu ledvin neni jednozZn& znama.
Z rizikovych faktofi se uvadi koteni, obezita a vyziva. Renalni karcinonyiyd
nazyvan Grawitav tumor, hypernefrom) vznikd z vyzralych tabuldmistruktur.
S rozvojem modernich zobrazovacich metod je mnoleonocrni zachyceno ndhodn
a vcéasném stadiu. V &¢ lokalizovaného nadoru ma chirurgie zcela zasadhi r
Zlatym standardemustava radikalni nefrektomiefiBtup se nicmé&hv dasledku stéle
¢astjSiho zachytu mensSich nadomeni. Nadory do 4 cm se stale vii@si zachovnymi
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operacemi. Chirurgicka ¢éa se dopuje podle zavaznosti a stadia tumoru o

chemoterapii, radioterapii, imunoterapii a hormon&cbu (56).

1.2.3 Vrozené a ddi¢né poruchy a nemaoci

Vrozené vyvojové vady ledvin se vyskytuji ash-10 % Zi¢ narozenych é&i. Jsou
raizné zavaznosti, prakticky vzdy vSak predisponujivkeiku infekce a konkremeint
v macovém ustroji. Vrozené vyvojové vady ledvin se pvajée odchylkami v mnoZzstvi
ledvinné tka®, uloZeni, tvaru ledvin a diferenciaci ledvinné ri&ka(dysplazie,
hypoplazie, ageneze, renalni ektomie, podkovowidviha). Cystickd onemoemi
ledvin jsou charakterizovana dysplastickou malfarina gitomnosti cyst, jejichz
velikost kolisa v piméru od 1-10 cm. Rkteré cysty jsou vrozené jiné vznikaji pegd
(55). Onemoceni, ktera spadaji do této skupiny jsou: polycystit@oroba ledvin
dominantni a recesivni typ, renalni dysplazie, ikahi cysty, deiova houbovita
ledvina a denova cysticka choroba. NegsgjSim ddicnym onemoc#nim ledvin je
polycysticka choroba ledvin autosoméldominantniho typu39). Onemocéni se
vyznauje vznikem mnohietnych ledvinnych cyst¢asto spoléné s abnormalitami
jater, cév mozku a kardiovaskularniho systému. Ralgkn onemocii jsou fedevsim
patologické zminy stavebnich sa@dasti bazalni membrany rendélnich tubwedouci
v pribéhu vyvoje k cystické dilataci. Polycystdza jetgpbena mutaci génpro
strukturalni glykoprotein polycystin. Nemoai#e byt zcela asymptomaticka, ale asi u
poloviny nemocnych se projevuje bolestmi bedertiahla. Akutni bolest rive byt
zpisobena krvacenim do cysty, jeji infekci nebo olisfrinaiovych cest. Chronicka
bolest je vyvolana tlakem cysticky &genych ledvin na okolni organy. Do stadia
chronického selhani ledvin dage v dosglosti asi polovina nemocnych

s polycystozou. (9).
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1.2.4 Selhani ledvin

1.2.4.1 Akutni selhani ledvin
Akutni selhani ledvin je nahlyasto reverzibilni pokles exkhes-metabolické

,,,,,

IR

ledvin, Ze existence laboratornich a klinickychymtr je dale nestitelna s pezitim
nemocnych a nastava tedy nutnost dialpzdécby. Ve spiSe vyjiménych gipadech
mére tézké formy akutniho selh&ni ledvirgZiji nemocni i bez nutnosti dialyad
lécby (51). Na vzniku onemo¢ni se podilejttyii hlavni mechanizmy: pokles {goku
krve kortikalni vrstvou ledviny, zéma permeability glomerularni membrany, tabularni
reflux filtratu a tabularni obstrukce. Podle &asnych nazdr nepisobi jen jeden
z uvedenych¢initela, ale jejich souhra viznych kombinacich. K zaji&ti spravné
funkce ledvin je nezbytna dostété perfuze ledvinné tké&rokyslicenou krvi, ktera je
podminkou pro zachovani glomerularnich a tubulétrfi;mkci. Dalsi podminkou je
anatomickd a funini integrita renalniho parenchymu a volna pasazodgymi
mocovymi cestami (33). | kdyZz jeigjmé, Ze akutni selhdni ledvin jedspbeno
akutniho selhani ledvin: prerenalni (fénk), renalni (primarni), postrenalni
(urologickeé). Akutni selhani ledvin z prerenalnipkicin mize byt definovano jako
nahlé vyrazné snizeni funkce ledvindstbdku renalni hypoperfuze. Ta vyvolaadau
kompenzanich mechaniziin s cilem zachovat homeostazu ymiho prostedi. Tyto
kompenzani mechanizmy mohou #pobit vazokonstrikci vas afferens i efferens, a tim
i redukci patoku plazmy glomurulem a snizeni kapilarniho tlagal). Ricinou
akutniho selhani ledvin z prerendlnihivaddu je €Zka hypovolemie (rozsahlé krvaceni,
uzawr ledvinnych tepen sklerotickym platem, velkyajem, rozsahlé popéleniny aj.).
Akutni selhani ledvin z primagmrenalnich picin vznika v disledku pimého poskozeni
parenchymu ledvin. Né&asgji jde o ischemické nebo toxické poskozeni, kteeéles

k nekréze tabularnich bsk DalSi gicinou je renalni vaskulitida, rychle progredujici
glomerulonefritida nebo akutni intersticialni naéta. Postrenalni typ akutniho selh&ni
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ledvin se vyskytuje pouze u 5 % nemocnych postiZiergkutnim selhanim ledvin.
ProtoZze nepostizena ledvina ma dostade kapacitu na vylaieni dusikatych
kataboliti, je podminkou postrenalniho selhani oboustransiratce moéovych cest
nebo jedin& funkni ledvina. | kratkodoba obstrukce trvajici pouz&atik hodin mize
vést k akutnimu, potencid@vsak plr¢ reverzibilnimu selhani ledvin.(56)

1.2.4.2 Chronické selhani ledvin

Snizeni glomerularni filtracefiblizné do 75 % fyziologické hodnoty nevede ke
zménam ve slozeni vriiho prostedi nebo jen ke zénam kratkodobym ifp vysokych
narocich na organizmus. K vzestupu koncentracevéBookreatininu dochazi a%ip
poklesu glomerularni filtrace zhruba na 25 %. Tetadium poklesu glomerularni
filtrace bez vzestupu koncentrace sérového kreatise nazyva snizena funkce ledvin
(8). Chronickou renalni insuficiencirozumime stadium chronickych renalnich
onemocgni, kdy funkce ledvin klesne na takovou umdyve&e dochazi k vyraznym
zménam ve sloZeni extracelularni tekutiny. Smaré se projevuji metabolické zmy
v metabolicko-endokrinni funkci ledvin. Tyto 2Znmy jsou vystupovany i zatzi
organismu (trauma, operace, infekce &hronické selhani ledvije stav, kdy funkce
ledvin je sniZena tak, Ze ledviny nejsou schopnsgZetdnormalni slozeni viitiho
prostedi ani za bazalnich podminek, specialnich dietaiofedikamentdznich ogani
a vyrovnané metabolické situace organizmu (55)ikZaafroni podmirgny zakladnim
patologickym procesem je spojen s adaptivnimiérzami v rezidualnich nefronech,
které z kratkodobého hlediska uniaf prechodnou stabilizaci vritiho prostedi
organismu, z dlouhodeéf$iho hlediska vSak adaptivni Zny vedou k dalSimu
organickému poskozeni glomeiud tubuti az k jejich konéné nekréze. U nemocnych
v pokrctilejSich stadiich renélnich onemeah se naruSuje rovnovéha \mito
prostedi, vznikA metabolicka aciddéza. Tato metabolicldchglka je podmigna
snizenim glomerularni filtrace a Znmami tabularnich funkci rezidualnich neféon
Snizeni glomerularni filtrace podiwije sniZzené vykovani fosfat a sulfat. Porucha
tabularnich funkci se projevujefgaevsim poruchou syntézy amoniaku &kdy
poruchou tvorby bikarbonétu v tubularnichikach (67).
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1.3Lécba nefrologickych pacienti

1.3.1 Konzervativni léba

Konzervativhim l&enim se rozumi Uprava nebiizmivé ovliviiovani metabolickych
odchylek i chronickém renalnim selhani cestou dietni a nedéntozni (29). Uprava
piijmu proteifi a energie je @ovana podle stugnsnizeni renalnich funkci a
metabolického stavu nemocného. Principem dietdekee celkovehoiimu bilkovin
podle urove renalni funkce, s eventualnim dopiim ketoanalogy, kalciem a
dostaténym energetickym ifijmem. Podle velikosti diurézy, krevniho tlaku,abite
sodiku a tekutin a hladiny kalia je nutné dale #vpdvoleny gijem tekutin, sodiku a
drasiku. MedikamentoZnse dale upravuje porucha kalciofosfatového meistinal,
anémie, acidobazicka rovnovaha a arterialni hypeetel¥ive nez se nemocni dostanou
do pokr@ilého stadia chronického selhani ledvin , fjiebt je pipravit k zadazeni do

dialyzainé transplanténiho programu (51).

1.3.2 Hemodialyza

MimogIni metody nahrady funkce ledviidst&n¢e nahrazuji exkréni cinnost ledvin.
PrestoZze neni nahrazena metabolicka funkce ledvohraauji tyto metody Zivot (52).
U chronického selhani ledvin prodluzuji zivat peho rozumné kvalé nckdy az o
desitky let. S jejich pomoci jsou vhodni paciertpgaveni k transplantaci ledviny. U
akutniho selhdni ledvin mim#hi metody nédhrady funkce ledvin uniagi navrat
k plnému zdravi (29). Podle fyzik@themickych princip, kterymi mimotlni metody
nahrady funkce ledvin ¢stuji krev, se dlii na hemodialyzu, hemodiafiltraci a
hemofiltraci. Jednotlivé procedury obvykle trvajéknlik hodin a jsou opakovany
s miznou frekvenci v gibéhu tydne (intermitentni metody). Prockteré pipady
akutniho ledvinového selhani byly metody modifikoyana kontinualni pouziti
(kontinuélni metody). Hemodialyza nahrazuje funkedvin tim, Ze krev &stuje od
nékterych Skodlivych latek (33). VyuZiva k tomu potopustnou membranu, jejiz pory
propou&¥ji latky do ukité molekulové hmotnosti a nepropatjtkrevni elementy.
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Latky pres membranu prochézejigplevSim na principu difuze a filtrace (konvekce). P
ultrafiltraci dochéazi k pichodu rozpoustlla (vody) a v &m rozpusnych latek
membranou v souvislosti s tlakovymi rozdily mezi¢mla stranami membrany (51).
Mimotélni obéh hemodialyzy tvi dialyzator a systém hadic, ktervadéji z cévniho
piistupu krev do dialyzatoru &i8ténou krev zase vraceji nemocnému. Jinymi hadicemi
je do dialyzatoru fivadén a pak odvagh do odpadu dialyzai roztok. V sotasné dob
jsou tendi vyhradré pouzivany kapilarni dialyzatory, které obsahugice kapilar o
prasvitu cca 200 mikromeir K pripojeni nemocného nariptroj (unglou ledvinu) je
potreba kvalitni cévni fistup, ktery zajisti opakovandostatény piitok krve do
dialyzatoru. (200-300 ml/min). Jako &sny cévni fistup na omezeny pet vykon u
nemocnych s akutnim selhanim ledvin nebo u nemdcrygravidelném dialyzaim
programu ped zaloZenim trvalého cévnihdigiupu Ize pouZzit dvojcestny katétr
uloZzeny ve v. jugularis, méntasto ve v. subclavia nebo v. femoralis (17). Kaogla
velkych Zil se nize komplikovat krvdcenim, trombdézou, sten6zou ekicif s naslednou
sepsi. Emto komplikacim je nutné ipdchazet spravnou technikou zasdida
spravnym pouzivanim a offanim katétru. Trvaly cévnifigtup se zhotovuje pro
nemocné v pravidelném dialyg@dm programu, u kterych serqupoklada opakovana
dialyzani l&ba 2-3 x tyds po dobu mnoha #sial a let. Klasickym cévnimifstupem
je arteriovendzni podkozni pi§i(fistule) mezi a. radialis a v. cephalica (29isthle se
vlivem zmenénych hemodialyzénich pongra rozsti, vyklene a je fistupna k punkci.
U pacientt s nevhodnym Zilnim systémem se uzivagne slozi¢jSi varianty trvalych
cévnich pistupi (nag. zilni S€py nebo unilé cévni protézy, které se implantuji na paZzi
¢i predlokti) nebo permanentni centralni zilni katéwrgpcath). Komplikace cévnich
piistupi (hematom, tromboza, aneurysma, infek&®to souviseji se Spatnou pank
technikou. VyZaduji zpravidla kontrolu cévnim cihgem a &kdy i chirurgickou revizi.
Stendzy cévnihoifstupu Ize takéesSit angioplastikou (17). Hemodialyza je migioi
ocistovani krve, pi kterém gichazi krev do styku s cizim materialem s rizikedweni

v dialyzatoru i krevnich setechrifhemodialyze je proto nutna antikoagtra l&ba,
negasgji je podavan kontinuadth nebo intermitenth heparin. U nemocnych

s krvacivymi projevy je mozné zvolit tzv. bezhepaniou hemodialyzu. Pacienti
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v chronickém dialyzé&nim programu jsou zpravidla dialyzovani 2-3 x t§dnrozsahu
4-5 hodin. Cilem dialyzy je zejména snizit hladitwusikatych katabolit drasliku a
fosfath v krvi, upravit poruchu acidobazické rovnovahy alstanit tekutinu
nashromazeghou v mezidialyzénim obdobi. Satasré byvaji pacientim podavany léky
upravujici jeho hypertenzi, anémii, poruchu kaldiosfatového metabolismu aj. (51).

1.3.3 Peritonealni dialyza

Principem peritonealni dialyzy je vyma latek mezi krvi a peritonealnim
dialyza&nim roztokem, instalovanym do peritonealni dutifato vynena latek se
uskuténuje pres peritoneum, jakalu vlastni biologickou dialyzai membranou. To
vytvéii bariéru mezi krevnim @hem a roztokem vpravenym do peritonealni dutiny.
Sklada se zefit vrstev. Na povrchu doii8ni dutiny je plocha vystelka tiena
mezotelidlnimi biikami. Pod ni je vmezena tk& — intersticium, které oddlje
mezotelidlni vrstvu od &by kapildr. Endotel a bazalni membrangedstavuji teti
vrstvu peritonea. Tytorit vrstvy jsou funkné komplexré propojeny (48). K funkcim
pati prestup molekul fes peritoneum, aktivni tvorba latek, role v obramggpnosti
uvnitt bfiSni dutiny a schopnost regenerace peritonea. Ehgetitoneélnich kapilar a
bazalni membrana cévni ¢sy jsou hlavnimi limitujicimi faktory transportu,
intersticium a mezotel jsou podstatpropustjsi. V sowkasnosti se vSeobetiprijima
tzv. ftipdérova teorie peritonealniho transportu. Nejmepsry tzv. akvaporiny,
lokalizované v endotelu, propoggt jen vodu. O &co WtSi pdry se nachazeji mezi
buinkami a ty propousgfi vodu a malé molekuly. NeftSi molekuly jsou nejméncetné
a ty propou&iji molekuly o \tSi hmotnosti. Akvaporiny se podileji na odstani
vody z vice nez 50 %, zatimco n&Rimi pory prochazi mémez 1 % ultrafiltratu (4).
Krevni zasobeni viscerélniho peritonea pochazi zemerickych tepen, vendzni krev
se vraci do portalniho &bu. Latky aplikované intraperitoneélr- glukoza, inzulin,
antibiotika jsou po vsebani transportovany nejprve do jater, kde mohot by
metabolizovany nebo degradovany. Krevnitpk peritonealnim kapilarnirrecisttm je
udrZovan v konstantnim rozmezi 70 az 100 ml za tinGransport vody a lateki¢s
peritoneum § peritonealni dialyze fiZe byt oboustranny &g se difuzi a konvekci.
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Difuzi se odstrauji malé a dedni molekuly — ionty, urea, kreatinin a dalSi. Kyat
prochazeji polopropustnou membranou, kterodedgtavuje peritoneum, po
koncentrgnim spadu. Rychlost difuze elektroneutralndéistic i peritonealni dialyze
zavisi na koncenttaim gradientu, velikosti molekuly a rezistenci pamealni
membrany.

Konvekce je obeen vyvolana osmotickymici hydrostatickymi silami. Timto
mechanizmem se odsifitge zejména voda — ultrafiltrace (33). Peritonediaiyzani
roztok ktery musi vzdy obsahovat osmoticky aktividitku. Obvykle se do
peritonealniho dialyzamiho roztoku fidava gluk6za v wité koncentraci. B pouziti
vySSich koncentraci glukozy v roztoku je za jinédjrsych podminek i vySSi mnoZstvi
ultrafiltratu (4).

1.3.4 Transplantace

Transplantace ledvin ma jiz dlouhou histdiivni Usgsna transplantace ledvin byly
provedena v roce 1954 v USA. U nas to bylo v rdg@6l V poslednich desetiletich se
transplantace stala jiz rutinni metodou nahradykdenledvin. VCeské republice nyni
Ziji a jsou transplantovany téintti tisice pacient s transplantovanou ledvinou (6)i P
selhani ledvin se nabizeji dva zakladniisgqby jejich nadhrady. Jsou to dialyza a
transplantace ledvin. Tyto 8warianty tvd@i dohromady integrovany systém, ktery u
nas existuje uz od roku 1975 (33). Pacientazany do dlouhodobého dialyrého
programu je zapsan n&kaci listinu, pokud nemé& kontraindikaci k transpai, a
v pripadt vyskytu organu sgljiciho kritéria kompatibility je vybran k transplaci. Po
ukonieni funkce transplantované ledviny se vraci doydahiho programu aifpadré
zpst na ¢ekaci listinu. V naSich podminkach je cely transf@ni program zalozen
pievazré na odiru organu od zeielych daré ledvin. Teprve v poslednichékolika
letech se zvySuje et transplantaci ze zivych dérqesto jejich podil na celkovém
poctu transplantaci ledvin nggsahuje 10 % (62). Odborgari zentelym je omezen na
osoby, u nichZz byla stanovena smrt mozkuzachovaném krevnim ¢bu. Podminky
odkéru orgari ze Zivych i zenelych daré jsou stanoveny zakonetn 285/2002 Sb.
Pro odigr orgami zenfelym osobam vychazi tento zé&kon =z principu tzv.
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piedpokladaného souhlasu. @dibrganu tak z hlediska legislativy nelze provéstize

u téch zenttelych osob, které za svého Zivota prokazételyjadrily svij nesouhlas

s odigrem orgah (77). Negas€jSimi zijicimi darci jsou z genetickyiipuznych osob
sourozenci a rode, z geneticky ngfbuznych manZelé. Darcovstvi osob, které nejsou
k piijemci blizké, se u nas &ilo uskuténovat teprve v poslednich letech a je spiSe
vyjimeéné (52).

Transplantace ledviny je nejvyha@gii a v sodasné dob jiz rutinni moznosti
terapie chronického selhani ledvidieska republika se dlouhodblradi v p&tu
provedenych vykaoin na gedni misto v Evrop K transplantaci ledviny je indikovan
kazdy nemocny s chronickym selh&nim ledvin bez dihlea ¥k, ktery nema zZadnou
kontraindikaci I€by. Za kontraindikaci lze ozf@& vSechny stavy, které ohrozuji
piijemce na Zivat v pribéhu vlastni operace, v poopé&ndgm obdobi zvySuji riziko
morbidity nebo letality ve srovnani s chronickoal{izou. Kontraindikaci rize byt i
Spatna spoluprace nemocného nebo vysoké rizikoreaeka onemocmi ledvin ve
Stpu (62).

1.4 Kvalita zivota

1.4.1 Vymezeni pojmu kvalita

Kvalita Zivota prodava swij boom zejména v poslednich letech. N&nych
pracovistich ve sit¢ se tomuto tématuénuji celé vyzkumné tymy, které se pokouseji
uchopit toto zajimavé téma aznych Ghii (14). Kvalita Zivota u pacienta vyjagde
miru, do jaké nemoc a jejidéa ovliviiuji pacientovu schopnost a moznost zit takovy
Zivot, ktery by mu skytal uspokojeni. Kvalita Zigoma d¥¢ zakladni charakteristiky.
Prvni je mnohorozrnost — tyka se vzdy vice oblasti (hafglesné obtize, furtni
zdatnost, oblast psychicka, oblast socialni a ¢ldashovni). Druha je subjektivnost.
To znamena, Ze dva@ani pacienti budou vnimat tutéZz nemoc roztildhodnocenim

kvality Zivota je najit optimalnieSeni pacientovych obtizi (60).
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1.4.2 Hodnoceni kvality Zivota

Kvalita Zivota je v poslednich letech velmiz$denym pojmem. Stava se
argumentem politik, ktefi maji v umyslu zlepSit kvalitu Zivota svymi zasakyp
spole&nosti, je také cilem terapeutické intervence v lidéiebné a ucelené rehabilitace
u osob se zdravotnim postizenim (63). Kvalita Avanize byt hodnocena
z objektivniho hlediska, tzn. Ze, zahrnujecitdr podminky ekonomickeé, bytove,
informacni, zdravotni. Neméndulezité je vSak hledisko subjektivni, tzn. jak jestin
dané Zivotni podminky vnima. Existuji jestlalSi pojmy pibuzné se subjektivni
kvalitou Zivota, a to fedevsim Zivotni spokojenost (life satisfaction)anglicting je
ponerné casty také pojem well-being, coz je deStiny rekdy piekladano nefilis
vystiznymi pojmy blaho nebo pohoda. Kvalita Zivgea pojem, kterym se kro#n
zdravotniki zabyvaji dale sociologové, psychologové, filoz&ay. (27).

V roce 1994 uwvejnila Swtova zdravotnickd organizace definici kvality Ziapt
kteratikd, Ze kvalita Zivota je to, jak jedinec vnima pastaveni ve ¢ v kontextu
kultury a hodnotovych syst&@mv kterych Zije a ve vztahu k jeho e, acekavanim,
Zivotnimu stylu a zajiim (60). Ve vyzkumné a klinické praxi se pouzivajiii raizné
metodiky sledovani kvality Zivota: spontanni oznaérd, aktivni dotazovani,
psychometrické testy a n@éma nefitka. Spontannim oznamovanipe vypowd
pacienta, ktera jecasto nepesna. Aktivni dotazovanise provadi ustni formou
(rozhovorem) nebo pisemnou formou (dotazniky). dgmnerné citlivou metodu, ale
kvantifikace a komparabilita z#n kvality Zivota je nefesna.Psychometrické testy
umoziuji sledovat i jem&si zmeny kvality Zivota. Paf sem fizné vizudélni, numerické
a verbalni Skaly.Nepima meritka se pouzivaji u osob s omezenou schopnosti
vyjadfovani, nap. u €Zzce mentélé postizenych (43). U nas byl do praxe zaveden
francouzsky dotaznik SQUALA (Subjective QUAIity bife Analysis). Tento dotaznik
posuzuje 17 oblasti (napzdravi, sobstanost, rodinu, fatelské vztahy, sexualitru,
déti, viru, svobodu) a to dvojim Apobem. Prvni zZisob hodnoti dlezitost kazdé
oblasti pro respondenta a druhy spokojenost v daslasti. Pokazdé je hodnoceni
kvantifikovano v @ti stupnich a celkovy vysledek se hodnoti jako¢sowbou Udaj.
Existuje itada dalSich dotaznikurcenych pro hodnoceni kvality Zivota (5). Dale byly
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navrzeny dotazniky specificky z&ené pro sktery typ postizeni (ndp pro osoby
s roztrouSenou skler6zou). Je logické, &ESit stupé zdravotniho postizeni obetn
snizuje kvalitu zivota. Negatienji ovliviiuje bolest, inava a dalSi rigemné Elesné
pocity, stejg jako omezeni Zivotnich ifhezitosti, kladnych zazitk a zavislost na
pomoci cizich osob. Na druhé stéamiZe byt postiZzeni vyzvou k mobilizaci vSech sil,
a tim mize sam pacient kvalitu Zivota zvySit. Spolest vytvdi v ramci ucelené
rehabilitace uiité specifické podminky pro osoby zdravbfpostizene, a tim se take
jejich kvalita zZivota zlepSuje. Hla¥nvelmi dilezity je gistup k vlastnimu onemoéni.
Na subjektivid vnimané kvalit Zivota se vyznanthpodileji i filozofické a nabozenské
pristupyclovéka a wdomi viastni hodnoty a perspektivy (63).

1.4.3 Zdravi jako pojem

Dnes se setkavame s velmi pestrym pojetimvididektera pojeti jsou azifis
zuzovana na fyzicky stavlovéka, jina chapou zdravi jen jako zbozi. DalSi chapou
zdravi jako tajemnou silu, kteratlovék dostava fi zrozeni a s niz musi v Zivot
hospodét (49). Teorie zdravi iizeme rozdlit do ¢tyi skupin teorie, které povazuji za
idealni stavcloveka, jemuz je dote, teorie, které chapou zdravi jako normélni dobré
fungovani, teorie, které se divaji na zdravi jakozboZi a teorie, které chapou zdravi
jako ureity druh sily(28)

Pro jednotlivce je zdravi zakladni biologiokpo¥ebou, nezbytnou pro G&mnmé
plnéni spolé€enskych roli a osobni pohodu.éM by proto pafit mezi prioritni
individualni hodnoty. Zdravi takér@dstavuje hodnotu socioekonomickou. Spodest,
jeji existence a dalSi rozvoj, je zavisla na dobegiravotnim stavu populace. Nemoci a
ostatni poruchy zdravi a jejich nasledkyspbi zn&né ekonomické ztraty a maji
dalekosahlé spotenské dsledky (11).

Zdravi jako hodnotartedstavuje na jedné stkarmmodnotu osobni jako nezbytny
piedpoklad pro dobrou kvalitu Zivota, phi socialnich roli a seberealizaci, na stran
druhé gedstavuje hodnotu spékenskou vyznamnou pro hospésldy rozvoj, ovlivreni
socialnich vydaj a ovlivreni spoléenské atmosféry. Mezi hlavni kritéria spaaské a
ekonomické zavaznosti poruch zdraviipatastost vyskytu, & nemocnych, trvani
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poruchy zdravi, charakter naslédporuch zdravi a ovlivnitelnost vzniku atpghu
nemoci. Tato kritéria jef¢éba posuzovat kompleknPodle toho se pakike hodnotit
zavaznost jednotlivych poruch zdravi pro spotest a utovat spoléenské priority
v opatenich proti jednotlivym onemoénim (10). Ke kazdému onemagrn je vSak
funkce humanitni. Pravo na kvalitni ochranu zdeawvidravotni p& podle konkrétnich
zdravotnich padeb ma mit kazdycloveék: dite, dosgly v produktivhim ku,

praceschopny i zdravatmpostizeny, starglovék, zdravy i nemocny (72).

1.4.4 Definice zdravi

Definovani zdravi je velmi slozity a multidimgonalni problém. Velmi roz&née
pojeti zdraviclovéka vychazi z definice, kterd je od roku 1948 obsaze Ustav
Swtové zdravotnické organizace. Podle této definieezfliravi stav Uplnéélesné,
duSevni a socialni pohody a ne pouzetitemnost nemoci nebo vady (72). Tato
definice poklada lidské zdravi za relativslozity systém, vémz subsystémy fyzicky,
télesny a socialni tvud spole&ny, se svym okolim existéné spjaty dynamicky celek.
Slabou strankou pojeti zdravi, vychazejici z téedinice, je skut&nost, Zze obsah
definice se opiraipdevsim o subjektivni pocitjjoveka. Res utité vyhrady je iteba na
této definici a z ni odvozenych teorii zdrafloveéka kladré hodnotit skuteénost, Ze
zdravi je zde vymezovanéemi navzajem rovnocennymi slozkamilésna, dusSevni a
socialni). Tato definice zdravi navzajem spojuje irmé oblasti v propojeny,
strukturovany a dynamicky systém. S pomechto # rovin se pojem zdrawilovéka
s konénou platnosti vymanil z traghiho biologizujiciho pojeti, které se v meditin
v minulosti hluboce zakenilo. Zarové tato vicerozrrnost vymezeni zdravilovéka
umoziuje Winit zawr, Ze jde o jev, ktery se nevztahuje na samostakistujiciho
¢loveka, ale n&loveka neoddlitelné spjatého se socialnim prietim (68). Zdravi neni
kategorii vyliné medicinskou, ale Siroce humanni. Zdravi lidi jelmpéeno tim, do
jaké miry dokazou k ochranudrzeni a rozvoji svého zdrauvigpet jednotlivi oltané a
jakou oporu najdou u vSech ostatnich i v celé spolsti. Zdraviclovéka nelze chapat
jinak nez jako dynamickou skutgost. Zdravi tedy nelze chapat jaka definitivniho,
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v ¢em lze nalézt zgfitelny konec, ale jako proces, ¥mzZ je mozny maximalni rozvoj
danych moznosti organismu. Jako Zivotni procesdsaviz méni okamzik od okamziku

spolu s prorinami systému organizmus-priedi (69).

1.4.5 Nemoc jako pojem

Nemoc Ize posuzovat z objektivniho hlediskirim je nap lékaské hodnoceni
jejich piznalki a projevi, urceni gislusné diagnézy. Vyznamné je i subjektivni
prozivani a hodnoceni choroby nemocnym, protoZzeénazavisi mira jeho utrpeni a
celkového reagovani. Postoj k vlastni nemoci jéviddalné variabilni, Gzni lidé ¢asto
proZivaji stejnou chorobu odliSnymtgmbem (26).
V poslednich desetiletich jefipman nazor, Ze nemoc stéjnjako zdravi ma
mnohofaktorovy, bio-psycho-socialni zaklad. Nejeednotlivé faktory zivotniho
prostedi (biologického nebo socialniho), aléegevSim jejich vzajemnd interakce
s lidskym organismem a @pobem Zivotatloveéka zapicinuji nemoci nebo ifispivaji
k jejich rozvoji. V dnesni dabubyva etiologicky jednozraych onemockni, u kterych
stoji v pogredi fyzikalni, chemické nebo biologické faktory,pgevazuji v pétu a
vyznamu stale vice nemoci, u kterych prgabobré hraji podstatnou roli psychické a
socialni faktory (14). Postuprse gresouva &zist zajmu od hledani rizikovych faktior
a od prevence konkrétnich onemétihn ke studiu spolsych znak zdravych lidi
dozivajicich se vysokéhasku, tedy k hledani faktérnebo podminek, které udrzuji a
pomahaji udrzet zdravi. Zabgm onemoc#ni i budovani pozitivniho zdravi se
vzajemr dophuji a nelze je oddit. V sowasnosti si neiizeme klast za cil jen zbavit
¢lovéka nemoci a usilovat o to, aby dosahl stav fyziggdchické a socialni pohody,
ale stale vice musime mit n&geteli potebu optimalniho rozvijeni a vyuzivani vSech
jeho pozitivnich biologickych, psychickych a soni&h vlastnosti a schopnosti (11).
S rozvojem civilizace se dostala do peqii problematika jejich negativnictisledk.
Kazdy stupé spol&éenského vyvoje iinasel specifické zdravotni probléemy a ma je i
sowasna civilizace. Dosud zdaleka nevime, do jaké sgrgnesSni ohrozeni globalnich
ekosystém odrazi v celkovém vyskytu nemoci a zdravotnim wstabyvatelstva. U
nékterych forem naruSeni Zivotniho prigsti jsou uz zdravotni rizika dgprokazana.
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Ochrana Zivotniho prasdi je proto vyznamnou s&ésti preventivni mediciny (32).
Poznani negativnich tdledld civilizacniho procesu je nezbytné pro realizaci
pottebnych opdeni. Mezi hlavni negativnitdledky sodasné urové spole&enského
rozvoje a materialni kultury p@t zneistovani ovzdusi, nebezfi®e znény klimatu,
nadnerny hluk, zneuzivani alkoholu a psychotropnich héwych latek, nedostatek
pohybu, koteni, nadnirny piijem potravy, rychlé zivotni tempo, stres apod.)(Igto
faktory se uplatuji na vzniku nap ischemické choroby srdei, hypertenzi, &terych
zhoubnych novotvér alergii, cukrovky, obezity, psychickych oneméich aj. Jsou to
vétSinou choroby s dlouhodobymiihem a zavaznymi nasledky. Na jejich vzniku se
krom¢ téchto faktodi uplatiuje i psychikacloveéka. Z tohoto dvodu se dnes&auje
VetSi pozornost také studiu jejich posiojnazofi, navyki, chovani, jednani lidi,

Zivotospra¥ (11).

1.4.6 ZhorSeni kvality Zivota jako disledek nemoci

Kazdé onemoeéni ma symptomy, které mohou byt subjekéivnegijemné a
omezujici. Kvalita Zivota je vyj&delna mirou subjektivni spokojenosti, jeji objekii
charakteristika nemé az takovy smysl, protoZe fic#ivaji sva onemoéni a s nimi
spojené potize rozdin(43). Vzdy je teba si ugdomit, do jaké miry nemoc &uje
jejich zivot, ve kterych oblastech je limituje aexyhodiuje. Mira soBstatnosti a
nezavislosti na pomoci jinéhdlovéka je velmi vyznamnym aspektem.albzita je
predevsim samostatnost v sebeobsluze a v intimniehygPacienti vzdycky povaZzuji
za zasadni meznik schopnost dojit si na zachod @ sen Mira generalizovaného
omezeni moznosti, zvySena unavitelnost &eygyani jsou nespecifickymi projevy
mnoha tiznych somatickych onemogmi (53). Ztrata moznosti pracovat nebo konat
urcité zdjmoveé aktivity a ziskat tak alesp@ést&né uspokojivou ngml a smysl
vSedniho dne. Stim souvisi i schopnost udrZetabdckontakty. Mira schopnosti
socialniho kontaktu, zahrnujici zachovani komuikeh schopnosti a dalSich
kompetenci, které umaaji udrzet vztahy s jinymi lidmi a sdilet s nintizné aktivity.
Urovei zachovaného celkového pocitu pohody, jez zavigéleaném i dudevnim stavu

nemocného, naruSovaného bolestméerpanim i komplexni nemohoucnosti (44).
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1.5 Psychologie nemocnéhiovéka

1.5.1 Somatickd nemoc jako psychologicky problém

Somaticka chorobaipobi také na psychiku nemocného. Nemoc Ize abekbapat
jako naruseni wéitych funkci organismu, které niépnivé ovliviuje kvalitu Zivota
nemocného jedince. Chronické onemsdn ¢i  postizeni pedstavuje trvalé
znevyhodgni (26). MiZze sice dojit ke zlepSeni, resp. Ugrastavu, ale chronicky
nemocného nelze nikdy zcela wité musi onemoadini prijmout jako sodast své
identity a musi se snim n&uzit. Jakékoli zavazné onemaen je velkou Zivotni z&i,
ktera rgjakym zpisobem ovlivni i psychiku nemocnéhoiiké znénit nejenom aktualni
prozivani a reagovani, ale ¢které vlastnosti jeho osobnosti. Naopak, mnathésné
potize mohou byt v zavislosti na Spatném psychickéamu nemocného udrZovanly
zhorSovéany, zatimco dobry psychicky stafzen rispét k jejich zlepSeni, nebo dokonce
vymizeni (20). Mezi dlesnou a psychickou sloZkou existuje recipiostav. Kazdé
onemockni lze posuzovat zefit hledisek. Somaticky aspekvymezuji giznaky
onemocgni. Teélesné potize, které jsou pro ¢ilou chorobu typicke, iedstavuji
specificky problém a konkrétni omezeni. Aktudlntipe, ale i pedstava zavaznosti a
progndzy této nemoci vyvolavajidité psychické reakcésychicky aspektori souhrn
emanich prozitki vyvolanych znminami souvisejicimi s chorobou, jejich rozumové
hodnoceni a z toho vyplyvajici chovani nemocnétsycRickd reakce na nemoc neni
dana jen specifhosti tohoto onemoéni., ale i osobnostnimi vlastnostmi nemocného
¢loveka, jeho vyvojovou Urovni, zkuSenostmi, schopnokfipat vyznam choroby pro
swvij dalSi zivot, jeho emini vyrovnanosti i zafixovanymi #goby zvladani potiZzi.
Socialni aspektonemocgni je dan spokenskym hodnocenim nemoci a &hn
vyplyvajicimi postoji a chovanim laické #ggnosti. Postoj k nemocnéméloveku
rovnéZz zavisi na typu choroby, na osobnosti nemocnéstoo pku, premorbidnim
socialnim postaveni apod., ale i na dané s$poli, jeji vzélanostni a kulturni arovni.
(61)
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1.5.2 Somatické symptomy a jejich subjektivni vyzna

Nemoc je tim mén subjektivi¢ prijatelna, ¢im vice zhorSuje kvalitu Zivota
nemocného, jeho osobni komfort a omezuje¢satnost.. MiZze jit nap. o dusnost,
slabost, kete, bolesti, nepohyblivost. Kazdé onemé&tinma specifické symptomy,
které mohou byt subjekti¢nnegijemné a omezujici. Z tohoto hlediska mohou mit
raizné choroby patkud odliSny vyznam (52). Pokud nas&ot funguje normaly,
nevnimame je jako specificky objekt, ale jako safepaou sodast vliastni osobnosti.
Kdyz dojde k selhanigkteré organové funkce, stava sk tobjektem, jimz jefeba se
zabyvat. Somaticka nemoc je poruchou funida. tv disledku této skutaosti se mini
vnimani, prozivani i vztah k vlastnimélu, mize se stat obtiznym, odmitanym apod.
Kazdé somatické onemaam ovliviuje i psychiku: aktualni prozivani, uvazovani a
z toho vyplyvajici chovani nemocného. Vyznamnyme&asgm je ¥domi choroby,
piedstava o nié ztrat, které jsou jejimudledkem, i ohroZeni vlastni budoucnosti a
Zivota, tak jak je nemocny ochoten a schopeng@ipustit (30). Nemoc je egocentrizuje
a izoluje, stava se dominantnim osobnim tématesrgkini vSechno ostatni mén
vyznamnym. Pod vlivem choroby samé, idskbdku jejiho, pevazi negativniho
socialniho vyznamu sedmi sebepojeti nemocného. ZhorSuje se jeho sebebedina
shiZuje se sebelcta. Postoj k vlastni chérobze v izné mie vést ke zrn¢ identity
nemocnéhdgloveéka, k jejimu rozkladui pocitu ztraty jeji podstatn&sti. Projevuje se i
v tom, jak gijima roli nemocného, to znamena, zda se s ni iilane, ¢i nikoli, a
nasledkem tohoueznym zmisobem jedna. Postoj k vlastni nemoci zavisi na mnoh
subjektivnich a objektivnich faktorech. Zahrnugmani prozivani, rozumoveée
hodnoceni a chovanOnemocani je zatzi, kterouclovék musi zvladnout. Z tohoto
hlediska Ize diferencovat rozumoveé zpracovani @véitvyrovnani s problémem, ktery
piedstavuje nemoc. Citové vyrovnani znamendgetp realné situace, rozumové
zpracovani fedstavuje jeji porozuéni. Nemocny se musi vyrovnat se ztratami, které
nemoc pinasi, nadit se zvladat aktualni népemnosti a fjmout urité omezeni
perspektivy. Krom védomych strategii zvladani se objevujitizné obranné reakce,

které nejsou pkuvedomované, ale maji stejny vyznam: pomgoveku, aby si udrzel
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piijatelnou psychickou rovnovahu. @goby zvladani mohou bytizné a mohou mit

rozdilnou efektivitu.(61)

1.5.2.1 Em@hi prozivani nemoci.

Kazda choroba vyvolava dtou citovou odezvu. Zgma proZivani ma ¢asti
fyziologicky zaklad (nap spojeni pocit bolesti a eménich reakci), ale je i sekundarni
reakci na veSkeré problémy, které nemémagsi (kumulace néfjemnych zazitk,
prozitek ztraty zdravi iigdstava dalSiho ohrozeni). Zma em@niho lad&ni mize byt
jednim z prvnich signal paginajici choroby, tj. naruSené rovnovahy organizrh).(
V dalSim obdobi se na této arovni projevi celkokiérgeni kvality Zivota nemocného.
Cim vice nemoc narusi Zivot pacientém vice se dotkne osobwyznamnych hodnot,
tim VétSi ztratu pedstavuje a o to vyraZsi bude i reakce. Pokud je choroba zavazna a
dlouhodoba, mohou byt zmy ema@ni reaktivity i celkového lathi zasadgsi. Vazné
onemocgni je tak tZkym zdsahem do funkce organizmu, Ze mnohé vztaag,
pusobeni emoci na&lesny stav, &nym zgisobem nefunguji. Somatické Zny jsou za
téchto okolnosti tak velké, Ze je nelze vyznamnymuspbem ovliviovat
psychosomatickou cestou. Ob&aniZze nemoc vyvolavatizné emeni reakce: strach
a uzkost, smutek a truchleni, depresi, pocit betraobeznadje, apatii a rezignaci,
hnév a vztek.(61)

1.5.2.2 Rozumové hodnoceni nemoci

Kazdy nemocny o své chooluvazuje a snazi se¢jpk si vyswtlit vyznam
jednotlivych chorobnych fiznaki. Patateini uvédoneni nemoci nize zesilit paebu
porozungt ji, to se projevuje shé&nim vSech dostupnych informaci, jejich hodnocenim
a uvazovanim o moznoste¢bSeni své situace. Mnohdy jsou tyto Uvahy nespravné
protoZze laik neméa vSechny pelbné znalosti (61). To se projevi jak ve vztahu
k hodnoceni ficiny, tak v ndzoru na pbéh, resp. lIébu. Obrannou reakci, ktera se
obvykle objevuje na p@tku onemockni, je tendence k popiranii bagatelizaci
choroby. Nemoc jfedstavuje komplexni stresovou situaci. Zahto okolnosti byva
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rozumové hodnoceni ovilevano emocemi, a proto j&tgi riziko, Ze bude nespravné
nebo zkreslené. Nemocnglovék se snadno stava nekritickym, ma tendenci
k magickému uvazovani, které nebere v Uvahu rozémemgumenty, a interpretuje

situaci tak, jak mu vyhovuje (20).

1.5.3 Pofeby ¢lovéka

Motivy jsou vSechny sily, kter&imo ¢i negimo uvadji naSe chovani do pohybu,
proto byvaji gkdy nazyvany dynamickymi rysy nebo tendencemi. Yisganotivy jsou
védomé. Paeby, zajmy, hodnoty, postoje, vztahy a tendenceha/Sdruhu se v
psychologii nazyvaji motivy (pohnutky), protoze yso piicinami  jednani.
Nejdilezit¢jSim druhem motilt jsou poteby (44). Pdebou nazyvame patavany,
respektive prozivany nedostatek nebo nadbyt€kho. Pateba je provazena viitim
duSevnim nafiim, které nas vede kd&itému chovéani, jehoz cilem je uspokojeni
potreby. Neuspokojeni piby nazyvame flustraci nebo deprivaci (30). Dlowtdd
flustrace pateb ma téens vzdy nepiznivé disledky pro duSevni rovnovahu a étidi
pro jejich duSevni vyvoj. NefirgjSi je ctleni poteb na materialni a kulturni, na
potreby biologické a sociath psychologické, respektive na palty vySSi a nizsi.
Americky psycholog Abraham Herold Maslow sestawtieby do pyramidy odiicha

~ 7 e

1.5.3.1 Hierarchie pateb podle A. H. Maslowa

Podle Maslowa m& kazdy jedinec individualrgtéyn motiwi, ktery je hierarchicky
hierarchickym systémem zakladnich iett Hierarchie p#eb obsahuje ptgby
filozofické, bezpéi, lasky, uznani a seberealizac€lovék je integrovany a
organizovany celek, tzn. kazda feita je vzdy vyrazem celého jedince. Lidské&giny
jsou organizovany v hierarchickém systému podlemaléhavosti¢lovék nikdy netouzi
po tom zdobit svou domacnost nebo byt i@obble&en, pokud se citi byt ohrozovan
n¢jakou katastrofou nebo ma-li prazdny Zaludek. Hhigké usptadani pateb vede
k tomu, Ze neuspokojené nizSi jmity pevliadnou a zvézi v konfliktu nad
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neuspokojenymi vySSimi pebami. Paeba seberealizace, postavena nejvyse, vyZaduje
uspokojeni vSech dalSich pelb. Teprve je-li nizSi pteba uspokojena, iie dominovat

potreba vysSi a determinovat chovani jedince (59).

Fyziologické pateby

Objevuji se  poruSeni homeostazy, a vyjafl tak poteby organismu, slouZzi
k preziti. Clovék déla vétsinou viechno proto, aby uspokojil fyziologickéipby, dive
nez se stanou aktualnimi — jidlo, spanek, pohysitdaci, kdy jsou fyziologické
potreby aktudlni, stavaji se dominantnimi a ovlivnikog€ chovani a jednarioveka
(52).
Potieba jistoty a beze

Je pdebou vyvarovat se ohroZzeni a nebéizpeé/yjadiuje touhu po dvéie,
spolehlivosti, stabilt, osvobozeni od strachu a Uzkosti, fpbti ochrance,
ekonomického zajighi apod. Objevuje se vzdy v situaci ztraty Zivgistoty (59).
Potieba lasky a sounalezitosti

Nekdy také nazyvana p@ba afiliace, je poeba milovat a byt milovan, petba
naklonnosti, soundlezitosti, geba byt sociak integrovan. Vystupuje v situacich
osamoceni a opusti(44).
Pot‘'eba uznani, oceéni, sebelcty

Jedna se o dvspojené pdeby. Prvni je pdeba sebelcty a sebehodnoceni a
vyjadiuje gani vykonu, kompetencejidry v okolnim s¥té a nezavislost na mini
druhych. Druhd vyjaidije touhu po respektu druhych lidi, statutu nebestite uvnit
socialni skupiny, vystupuje v situacich ztraty eddp, kompetence,udéry a projevuje
se snahou ziskat ztracené hodnoty (27).
Potreba seberealizace

Vystupuje jako tendence realizovat své schetreo zandry. Clovek chce byt tim,
kym podle svého mimi mize byt. Jedinec musi sam u sebe nachazet uspokojeni
Z prace a bytigswdéen, Ze danodinnost ¢la dolie. K €mto vysSim pdebamradi
Maslow tzv. metapaeby, které vyjasuji raizné specifické tendence seberealizujici se
osoby. Paf sem pateby poznani a porozumi, jednoty, rovnovahy a harmonie,
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individuality, hravosti, autonomie, smysluplnosiji. &yjadiuji spiSe moznost nez
skute&nost poteby transcedence igkrateni kazdodenni zkuSenosti, faiiu vysSSiho

duchovniho Zivota (53).

1.5.4 Zména zakladnich psychickych pokeb a hodnot

Pod vlivem onemoéni se méni zakladni psychické petby a hodnoty, které
S nimi souviseji. NIZe se zmnit jejich hierarchie, preferovany &gob uspokojovani,
pievazuji aktualni motivace. Obvykle se stava hlgwotfebou zdravi (60)Poteba
stimulace a novych zkuSenosteé v zavislosti na tenych potizich a celkové
vycerpanosti zpravidla snizuje. Nemoc#éipvek nemiva pilis velkou potebu novych
podriti, protoZze nema dost energie, aby raan nesobily negijemns. Unava a
vycerpani vede k preferenci stereotypu, protoZe jeémm@arany, nevyzaduje tolik
energie (61). Nemocny jedinec npltebu se ve své situaci orientovanat Swj
zdravotni stav, &dét, co jejéeka a pro je to nutné. Pokud by neznal alespamcow
charakter svého onemagn, nafistal by pocit nejistoty a ohrozeni, zvySovalo by to
riziko konfliktu. Orientace v situaci, porozwm nezbytnosti uitych negijemnosti
zmensi riziko konflikk a adapténich probléni. Utrpeni Ize snadiji piekonat, pokud
nemocny chape jeho smysl a pokuéiyZze mu nefijjemné vykony mohou &ak
pomoci (70).Poteba citove jistoty a bezgiese pod vlivem nemoci zvySuje. Zavazne
onemockni je zn&nou zakZi, ktera vede ke zvySenému usili ziskat podpoamoLny
zaziva vice ndjjemnosti a ménhuspokojeni. Nejistota a Uzkost fistaji i odlouweni
od rodiny. Z toho vyplyvéa &Si poteba citové podpory, kter4 by mohla tyto problémy
kompenzovat, dochazi ke zvySené fixaci na bliz#ig1i5). Poteba socialniho kontaktu
muze byt obtiZgji uspokojovana, nemocny byva vice izolovan, sedké® s omezenou
skupinou lidi. Jeho socialni &vse niize z0Zit na nejbliz&tleny rodiny, zdravotnicky
personal a spolupacienty (59)ékdly mize byt v souvislosti s celkovym &grpanim,
bolestmi a dalSimi potizemi tato peiba snizena. Nemocny ztraci zajem o socialni
kontakt, ktery by jej ve zvySené faivycerpaval a neposkytl muétsi uspokojeni.
V komunikaci se zdravymi lidmi navic mohou cliytspol€na témata: jejich pttby,
aktualni prozitky i problémy jsou jiné. Pod vlivememoci se rni i poteba
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seberealizaceleji uspokojeni je obtij§i a vzhledem k proémé osobr vyznamnych
hodnot mnohdy ztraci vyznam (61). Nemocny se vzghivadnich ambici, protoze vi,
Ze jsou nedostupné, nebo proto, Ze ztratily sviowj@i hodnotu. V sotasné situaci
jsou pro gho dileZitgji jiné wci, a seberealizace miva tudiz jiné z#eni. Clovek
piijima roli nemocného, jehoz samostatnost §@mkym zpisobem redukovana, ale uz
nema mnohé povinnosti a nemusi prokazovat zadnépéimmce.Poteba otevené
budoucnosti tj. pozitivni progndzy, byva zavaznym onem&dm vzdycky viceci
meére frustrovana. ¥ce nemocnylovék je omezen i v této oblasti, protoze jeho
choroba neni nikdy zcela vyiiéelna. Vlastni budoucnost se muibe jevit nepizniva, a
nemocny je nucen pod tlakem okolnosti slevovatvgelspivodnich pedstav. Ugitou
zakz pii zvladani tohoto uUkolu fGfe pedstavovat nedostd&d informovanost,
nejistota a Uzkost. V zavislosti na tom se objeviighé obranné reakce, které mohou
mit charakter Usili o doZiti &itého mezniku (nap svatba dcery, Vanoce, narozeni
vnuka), uniku do jiné, uspokogj8i oblasti (fantazie, vzpominky) nebo k identiftka

s nekym, kdo nema Zivot tak zablokovany (fiaplastni @ti) (20).

1.6 Sociélni vyznam nemoci

Nemoc ma i syj socialni vyznam vyjaigeny roli a postavenim nemocného. Socialni
opora a dobré socialni vztahy vyznanpmrispivaji ke zdravi. Socialni opora dodava
lidem emocionalni a praktické prestky, které pdebuji. Sounalezitost se socialni siti,
tvotenou komunikaci a vzajemnymi zavazkyigpbuje. Ze lidé citi, Ze a3rmé rekdo
zdjem, maje rad, vazi si jich a uznava jejich hadndoto vie ma miniadny
projektivni (Einek na jejich zdravi. Podpné vztahy mohou rowi podrécovat
zdrawjSi zpisoby chovani (63). Oporaigobi jak v rovig individualni, tak socialni.
Socialni izolace a vylaieni je spojeno se zvySenou mirategasnych umrti a nizsi
pravdpodobnosti feziti. Lidé, kterym se dostava méésocialni a emocionalni podpory
od ostatnich, s&Si prava@podobnosti prozivaji méndusSevni pohody, vice depresi,
veétSi  riziko komplikaci v&hotenstvi a vySSi (rotie invalidizace v dsledku
chronickych nemoci. Spatna kvalita vziak blizkym lidem niZze dale zhor3ovat
duSevni id&lesné zdravi (70).
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1.6.1 Role nemocného

Zavazné onemoéni meni socialni pozici pacienta i jeho role. $Sasré se svou
chorobou automaticky ziskdva novou, kvalitativhorSi roli nemocného. Ta je
vymezena &kolika zakladnimi znaky. Nemocny nebyva povaZzovanvinika svého
nezadouciho stavu a rfegpoklada se ani, Ze by si dokazal sam pomoci. Meynma
jista privilegia, tj. je zprogh uritych povinnosti, ale zaroienema stejna prava jako
zdravi lidé. Od nemocného seetsava, Ze se bude chtit uzdravit a bude spolupeacov
pii 1écbé. Pokud to ne#la, sva privilegia ztraci. Spaleost jej gestava tolerovat,
protoZe nerespektuje pravidla, kterd mdilar(12). Nemocny naopak byva o mnohé
role ochuzen, napneni schopen udrZet svou profesni roli, kterqpmnohla pindset
znaneé uspokojeni a prestiz. i se i jeho pozice v rodin kde se stava zavislym
objektem pée ostatnich. Neni sice nucetiasto ani schopen plniebné povinnosti, ale
na druhé strahuz neni akceptovan jako rovnocenny zdrawtemim rodiny. Zalezi
samozejme i na tom, jakou roli rél v rodiné pred onemocténim a jak velky rozdil je
mezi pivodnim a nygjSim postavenim (3). Pro nemocného j@ledité chovani
nejblizSich lidi, zfsob, jakym budou na tuto Zmu reagovat. | oni jsou nejvice
ovlivnéni viditelnymi projevy, to znamend zmou zevijSku nebo UGbytkem
kompetenci, fedevSim d&ch, které #jak ovliviuji sokestatnost nemocného.
Psychosocialni vlivy mohou ovlivnit nejen osobninkort nemocného, ale i fio¢h
jeho onemocni. Jednou z variant zvladani & v situaci &ké choroby je strategie
zametena na hledani socialni podpory. Nemocny hletkbmo, kdo by jej pochopil a
kdo by snim problémy sdilel.fithéiena psychosocialni oporauge zlepSit kvalitu
Zivota €Zce nemocného (61).

Uritym problémem je, Ze tenttlovék potrebuje ¥tSi emd@ni oporu, ale zarove
byva ve vztahu ke svému okoliggitlivély, podrdzé@ny a vztahovény. VyZaduje vice a
sam poskytuje meén protoze pjatelngjSi a gimerensjSi chovani neni v jeho silach.
Nemocny se ¢kdy nadmérné soustedi na své problémy, ma jiné zajmy a odliSny
pohled na s&t nez zdravi. Rodina je pro nemocneétmvéka jedinou socialni skupinou,
kterdA mu umoiuje dostupnou a zvladnutelnou socialni integracizenmu poskytnout
pottebné eméni zdzemi a podporu. Nakonec byva jedinym peoSin, v gm2z
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nemocnému istavaji individuéla specifické role, kde neni anonymizovan. Rodina je
v pripact t¢Zkého onemoami jedinou alternativou socialni izolace. &b ji mohou byt

I pratelé. Pesto nemocni trpi pocity osélosti a izolovanosti. Jejich utrpeni s nimi
nemiZze sdilet nikdo jiny, Zivot zdravych ma jiny obsalperspektivu, pestoze Ziji

v jedné domacnosti. Postupmuze dojit i v rdmci rodiny k odcizeni, jehoZignu

nemocny ani zdravi lidé mnohdy plnechapou (64).

1.6.2 Rodina nemocného

Rodina je socialni skupinou, ve které se ptajnvSechny zapasy, prohry i &Zstvi
spojena s p@& o zdravi, jeho podporou i zachranou. Rodinagkladni spoléenska
jednotka, ktera pradiala v historickém vyvoji velké zemy (20). V moderni rodin je
ziejmy a napadny trvaly pokles ¢ia citi a zarove prabézny rist rozvodovosti a pitu
naslednych¢asto i opakovanychiatki. Moderni sociologické pojeti chape rodinu jako
spole&enskou instituci, jejiz zaklad t¥io tzv. nuklearni rodinagimz je chapana
bezprostedni skupina otce, matky &ttlZijicich pospolu. Uloha rodiny Wésti na péi
petovat o ty jedince, ki& z miznych divoda ztratili schopnost se o sebe postarat ve
zdravi i v nemoci. Bhem historického vyvoje se rodina jako centrunéep@ své
nemocné&leny dostala do pozadi. Zodgamnost v pé o nemocné seifpnesla ve &si
mife na zdravotnicka t&eni. Rodina a nemocnice si jakoby v tomtagmvymenily
své role (61). ZkuSenostitady vysglych zemi v8ak ukazuji, Ze Ulohu vép® své
nemocné a postizen&leny neniize nahradit Zadna zdravotnicka instituce, naopak
vyznam rodiny je nezastupitelny. Mohutny rozvojolyy uplatiovany v 19. stoleti jako
piimy disledek pimyslové revoluce, provazeny také rychlymi sociadiregménami, si
pochopiteld vynutil, aby rtkteré z funkci, které tra¢hi¢ plnila rodina, byly pevzaty
spole&nosti. Ochota rodinnychéigluSniki peiovat 0 nemocné se nesnizujeep nénici
se socialni strukturu rodiny, ale nové podminkgnimcharakter a moznosti rodin
v poskytovani pé&. V nasich podminkachda a stale ma rodinna gerelativie malou

podporu pée, jeji ekonomicka hodnota byla a je podeena péujici clenové nebyli a
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jeS€ nejsou moral& docerni. Tento stav je nadale neudrzitelny, je nutné&zopravnit
rodinu jako partnera statni a soukroméep€rl).

Jakakoli zava#si nemoc neni jen zalezitosti jedince, ale ovlXindt celé rodiny.
Je to z&tZ, kter4 mdni situaci a mnohé aspekty, na nichZ zavisi da®vaj vztati
v této skupig. Pod vlivem zmin danych chorobou se némi jenom postaveni
nemocného, ale i obsah roli ostatnétdni rodiny a jejich celkovy Zivotni styl,ékdy i
jejich hodnoty a normy. Zavazna nemoc blizkéthamvéka znamena ohroZeni dité
hodnoty, kterou vztah k tomuto jedincieplstavuje. Vyrovnani s takovym stresem
vyZzaduje¢as a probiha v podobnych fazich jako reakce nanilasmoc (64). Zakladni
problém, kterym je nemoc, stimuluje Usili na jehdadnuti. Banalni ndfjemnosti
ztraceji za dchto okolnosti st vyznam. Takova zé&f je vzdycky testem rodinné
soudrznosti — hdi posili, nebo vede k jejimu rozpaduc®® nemocného je aktivovana
emocionalg i rozumos, citovym vztahem i &omim povinnosti. Poznani, Z€kado
blizky je ®Zce nemocny, vyvolavd negativhi emoce, navozujeredep pocity
bezmocnosti a ¢kdy i pocity viny. Stejd jako nemocny reaguji rodinnitiplusnici
Gzkosti a strachem z budoucnosti. Citi se dezoweni, ne¥di, co by ndli dé¢lat, jak
by mgli Zit. Za €chto okolnosti mohou reagovdizné, mohou byt nadgrné aktivni, ale
i rezignovani. Jejich chovani je projevem ipbly réco elného udlat, prestoze
efektivita jejich Usili jecasto velmi mala. Nemoc blizkélkitoveka vzdycky pedstavuje
znanou zatz. Védomi jeho utrpeni, resp. ohrozeni, ale i¢mm chovani nemocného
vyvolavaji izné reakce. Neni tedy snadné chovat se poZzadovapgsobem (26).
Kontakt s &Zce nemocnym je n&toy i pro zdravé lidi. Jeho choroba jinfigomina
vlastni zranitelnost, funguje jako symbolické olaoizvlastni existence. Nemocny se
n¢kdy maze chovat nefjemnym a zatZzujicim zpisobem, ale od zdraveélitoveka se
ocekava ¥tSi a dlouhodo§si tolerance. Z&Fi je i vynucena zina Zivotniho stylu
rodiny. Zdravyclovék se pozadavkm dané situaceéak prizpisobi, omezi své osobni
uspokojeni a plany, resp. v tuto dobu ani zadnéanefije ve vazb na @Fitomnost,
pottebami nemocného. e jit o kazdodenni na¥sty v nemocnici, omezeni mnoha
aktivit, kontakfi s jinymi lidmi apod. P& o nemocného je z&& vycerpavajici —

fyzicky i psychicky, a zarowe mize byt mén uspokojujici. Jeji efekt nemusi byt
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takovy, aby odpovidal vynaloZzenému usili. Celkoy@&ti, pocit marnosti veSkerého
asili, ale i pocit negativni zény citového vztahu s nemocnym zvysuji negativrarii.
Muze doji ke vzniku syndromu vykeni. V souvislosti s touto z@ti se mdni i
sebehodnoceni zdravého partnera (respéepdiosplého ditte apod.), ktery rize mit
pocit viny, Ze nezvladl svou roli, Ze neilal vSechno, co bylo mozné, a nyni uz neméa
Sanci, aby to napravil. 1 on si idealizujgedchozi Zivot a obiiuje se, Ze si ho
nedokazal dostate¢ vazit. Zavazna nemoc blizkélitovéka se nize stat meznikem,
jenz oddluje idealizovany minuly Zivot od soéasnosti a budoucnosti, ktera je

hodnocena negati¢r(61).

1.6.3 Postoje spolmosti k nemocnym

Nemoc jeitba posuzovat nejenom jako biologickou odchylke,i ghko utity druh
socialni deviace. Krotnmedicinského kritéria byva kategorie nemoci spaionvana i
socialrt. KdyZz rekdo zavazgji onemocni, zmni se jeho postaveni i identita. Tato
zmeéna miZe mit v zavislosti na sociokulturnim kontextizmy rozsah (20). Somaticka
nemoc je jednou z mala odchylek socialni idenjay, svému nositeli zatuje i ucita
privilegia, nap. ohledy, sympatii, tidivost a ochotu tolerovat ékteré nedostatky.
Tento postoj je dan skuteosti, Ze kazdylovék si uwdomuje svou zranitelnost,
vysokou pravépodobnost takového ohroZeni, potvrzovan@etnosti vyskytu
nemocnych lidi v populaci. Siznymi nemocemi se vSichni opako¥asetkavame a
mame o nich obvykle dostatek, i kdyasto ne zcelaipsnych informaci. Nemoc je
samoZejmou souasti Zivota, zejména starSich lidi. Snad pravoto si spolénost
uchovala tendenci pomahat a brat ohled na nemoak@ $vou normu pozitivn

hodnoceného chovani (27).

1.6.4 Bariéry ve spolénosti

Bariéry v naSem okoli jsou fyzické a psychickgzickymi gekazkami jsou realna
omezeni v prosedi, kde Zijeme a kazdodenee pohybujeme. Komplikuji nebo zcela
znemo#uji pohyb osob s postizenim wiiém prostedi. Psychické figkazky jsou jak
v mysli zdravych lidi, tak v psychice zdravétanevyhodsnych. Zdravyclovek se
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nékdy stetnuti se zdravothznevyhodinymi vyhyba (45). @vody mohou bytizné.
Casto nevi, jak s postizenou osobou komunikovat,jijgomoci. Nekteti zdravi maji
pocit viny, Ze oni jsou zdravi a ten druhy je vécenére bezmocny. Jindy jen neznaji
komplikace a rozsah omezeni, které je &tym zdravotnim znevyhodmim spojeno
(12). Clovék s postizenim se citi ¥gzen ze spot@mosti pra¢ do té miry, jak se kamu
chovaci jak s nim zachazi jeho okolitibmnost fyzickych bariér jeho situaci zhorSuje.
Navic je zavaznym psychickym problémem pro zdravatnevyhodsného samo
vyrovnani se se zénénymi moznostmi a perspektivami. To plati zejmértade kdy
araz nebo nemoc nggrvidaw zmenily styl Zivota. Takovi lidé si mnohem intenziyjn
uvédomuiji fyzické bariéry ve svém okoli nez ti, kdo & narodili se zdravotnim
znevyhodgnim a od dtstvi jsou zvykli na denni igty s fekazkami. Schopnost
adaptace na postizeni souvisi také&lewm. StarSi lidé jsou jiz ménprizpasobivi a
navic tlesné postizeniimasi ¥tsi naroky na fyzickou kondicifpbéznych dennich
Ukonech.(36)

1.6.5 Seberealizace

Seberealizaci rozumime rozvijeni a soustavpézivani nadani a schopnosti
¢lovéka, tedy uplaténi prirozenych i utvéenych dispozic jedince k¢ité ¢innosti,
k urcité pracici socialni aktivié (3). Seberealizace a s ni souvisejici uglatma trhu
prace je u lidi se zdravotnim znevyhédim daleko obtiZjSi, protoZze pedpokladem
jeji usmsSnosti je spravné zhodnoceni i rozvinu¥éch schopnosti a dovednosti
hendikepovanéheolovéka, které nezanikly kil defektu, nemocti Urazu (38). Vedle
rodin, Skol, upravenycti chraréenych pracovig, Ustaw socialni pée a dalSich Z&eni
se problém seberealizace tyk#egevsSim tlaku spot@osti na vztah za#éstnavatei
k zameéstndvani spoluafani se zdravotnim postizenim. Ti, ktese rozhodnou
nabidnout pracovni uplaini zdravot@ znevyhodinym, a budou tedy investovat do
stavebnich uprav, ndkupu pooek, stroji i piistrojového vybaveni, jsou podporovani
statem a naklady na&izeni i provoz spolensky Zadoucich pracovnich mist jséasti

hrazeny ze statnich obecnych prosedki.(36)
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1.6.6 Socialni rehabilitace

Cloveék je spoléenskd bytost. Je vramci lidské spmlesti humanizovan a
socializovan. To také plati #oveéku se zdravotnim znevyhoemm. Velmi tedy zalezi
na jeho spok&enském postaveni, na roli, kterou zaujima, a na j@kne ve spolénosti
piijiman (20). Socialni rehabilitace se z#&mje na podporu fungovantéloveka
v béZnych Zivotnich situacich, tzn. zabeggpei ekonomickych a hmotnych podminek
pro samostatny Zivot, poskytovani asigtéoh sluzeb v domacnosti, pomoc s vychovou
déti, zajiSeni aprav bytu nebo automobilu, vycvik pro pohybiirgzeném prosedi.
Socialni terapie probiha formou socioterapigpadové studie aj. Socialnuisledky
zdravotniho postizeni jsou kompenzovany formouépeith gispivkia a socialnich
sluzeb. Ekonomické a dalS$i materidlni podminky pamostatny Zivot jsou
zabezpeovany formou fiznani invalidniho dchoduc¢asténého nebo piného a dalSich
financnich gispivka podle zdkona o statni socialni potpd75). Nejvyznam#sSim
prostedkem socialni rehabilitace jsou socialni sluzbyskytovani technickych
pomicek, sluzby osobni asistence, dopravagopatelska sluzba, realitni sluzba,
poradenstvi). Ve vztahu k &dmim se zdravotnim znevyho#mm jsou m@sobiStm
socialnich pracovnik Grady, zdizeni socialni p#, zdravotni p& a hzna nestatni

zaizeni (36).

1.6.7 Socialni prace

Socialni prace, ktera si klade za cil odsivat @iciny a disledky socialniho
znevyhodgni, se souséd’uje zejména na spalenské bariéry, které vedou k omezovani
uréité spoléenské mensiny (21). V poslednich letech doch&Zeské republice ke
kvalitativnimu obratu v fistupu ke zdravothznevyhodsnym. Prosazuje se Usili o
skute&nou integraci do majoritni populace, nejen v matefi sfée, ale i v jejich
zapojeni do &ného Zivota. V komplexni peo tyto klienty méacasto zasadni vyznam
lé¢ebnd rehabilitace, ktera je poskytovana ve spdclalzdizenich. Pobyt v nich
klientaim poskytuje odborné sluzby, ale jen minimum konitapttesahujici zézeni.
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nabizi takov&innosti a programy, které roz8ji socialni a interalni moznosti i mimo
zaizeni (18). V socializmnim procesu se u zdravétanevyhodinych projevujerada
problémi. Jednim z nich je osatost. VZzdy se jedna o subjektivni zkuSenost, ktera
neznamend objektivni socialni izolaci. Mnozi lidg&k@Zzou byt sami. Aniz by se citili
osantli. V teoretickych studiich existujfitpiistupy, které se osatosti zabyvaji. Tyto
strategie se snazi podfiozmeény aktualnich socialnich posiigj zmeny socialnich
potteb a pani jedince aighodnoceni vyznamu socialnich kontakZ psychologického

a socialniho hlediska ugtavA u nas problém osd&wsti, hlavié u zdravots
znevyhodgnych lidi, opomijen (34).

1.7 Socialni zabezp&eni

Mezi dilezité determinanty zdravi atsocioekonomické faktory. Nerovnost
v socidlnim postaveni se odrazi i na nerovnostizéevotnim stavu. Zabezfmni
zakladnich Zivotnich pt#b u socialé nebo ekonomicky znevyho&émych vrstev
obyvatelstva, u osob s velmi nizkyntijmy a v rekterych obtiznych Zivotnich situacich
je prakticky nemozné bezimérené pomoci spotmosti (46). V zivot seclovek muze
dostat i do nezavishych situaci, kdy neni schopen nebo si @Bnvydlavat na
Zivobyti, ani na zajighi existedniho minima. Mezi takové situace nebo obdobi
lidského Zivota pdt détstvi a giprava na povolani, dale nemoc, vada nebo Uraz
zpasobujici pracovni neschopnostdbdatasnou, nebo dlouhodobou (invaliditu),igta
nezangstnanost, ztrata Zivitele aj. (50). Proto se jithimulosti vyvijely fizné formy
podpory a pomociéito skupinam obyvatelstva. Historicky &&$€jSi to byla pomoc
rodiny a fiznych dobréinnych (charitativnich) organizaci,fq@levSim cirkevnich.
Pozdji k tomu pistupovaly dalsi formy SirSi vejné, spoléenské pomoci. Nakonec
vnikly prvni systémy socialniho zabezpai obyvatelstva v nemoci, v invaligit ve
st&i s mensSi nebo&Si asti statu. Obsah a rozsah socialniho zakieppese nnily
v historickém vyvoji. Zahrnovaly stale¢ti okruhy patebného obyvatelstva a stale
rozmanitjSi a p@&etnsjSi davky a sluzby (24). Torigpivalo ke zvySovani kvality Zivota

a odrazelo se na rozvoji zdravotniho potencidlulepSovani zdravotniho stavu
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obyvatelstva. Zakladnim zdrojentijpna pro poskytovani pesitych a ¥cnych davek
socialniho zabezgeni se stalo socialni poj#ti (72). V Listire zakladnich prav a
svobod, které je s@asti UstavyCR, setika, Ze obané maji pravo natjmnérené hmotné
zabezpéeni ve st a @i nezpisobilosti k praci a kazdy, kdo je v hmotné nouzg m
pravo na takovou pomoc, ktera je nezbytna protZajizakladnich zivotnich podminek
(73). NaSe socialni zabezmi zahrnuje it zakladni pilfe: socialni pojigni
(nemocenské poji&i, dichodové pojigni, hmotné zabezpeni v nezamstnanosti),
statni socialni podporu a statni socialni pomowk&ocialniho pojigni jsou hrazeny
Z pojistného, davky statni socialni podpory zenstét rozpdtu a davky a sluzby statni
socialni pomoci (p#) z fiznych zdroj (stat, obce, nadace, organizace, soukromé
osoby aj.). Pravni Upravu organizace a preémgdsocialniho zabezpeni obsahuje
zakon¢. 582/1991 Sbh., o organizaci a progaidsocialnino zabezpeni (80).

Socialni zabezpeni provadji organy socialniho zabezfmni, kterymi jsou
ministerstvo prace a socialnichicy, Ceska sprava socialniho zabessyd, ministerstvo
obrany (pokud jde o vojaky z povolani), ministecstinitra (pokud jde oifslusniky
Policie CR, Hastského zachranného sbofiR a isludniki ostatnich ozbrojenych
bezpeénostnich sbdr a bezpenostnich sluzeb) a ministerstvo spravedinosti (plokie
o prislusniky \&zeiské sluzbyCR) (57).

1.7.1 Socialni poji&ni

Socialni poji&ni zahrnuje pojistné naidhodovém zabezpeni, Fispivek na statni
politiku zaméstnanosti a nemocenské pajitit Toto pojiséni je ukeno k thrad vydaji
statniho rozpe&tu v souvislosti s davkamitadhodového pojigni (starobni dchody,
plny invalidni acaste&ny invalidni dichod, vdovsky, vdovecky a sitotdiachod), s
podporou v neza#stnanosti, kterou dostavaji uchéze zangstnani a dalSimi vydaji,
které souviseji se zabezp®anim prava na praci, na spravni vydéjeské spravy
socialniho zabezgeni a tdadi prace a s davkami nemocenskeho p#mistVsichni
zanestnanci jsou povinth Gcastni vSechiech slozek socialniho pojéti, ale sami si
plati jen dichodové pojidini, ostatni za & plati zandstnavatel. Osoby samostatn
vydéledng &inné (OSW) mohou byt dobrovokh Géastny nemocenského pofis,
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ostatni d¥ slozky jsou povinné. VSichni ostatni (siapepracujici dchodci, d@ti apod.)
a ilezitostni auté nemusi pojidini platit, pokud uUhrn fimia od tehoz platce
negresahne v kalenddim mesici 7 000 K (78).

Ceské sprava sociélniho zabesd (CSSZ) je nejetsi finartng spravni instituci
statni spravyCR. Spravuje §ci témst 8 miliond pojiséncd, z toho je vice neZ 2,5
milionu dichoddi. Vyplaci es ti miliony dachodi a také nemocenské davky. Do
statniho rozpétu piispiva Ceska sprava socialniho zabesd vic nez 35 %. Jde o
penize, které pravideinvybira na pojistném na socialni zabezyd a pispivky na
statni politiku zaréstnanosti. Krons dichodového a nemocenského pgjstmaCSSz
na starosti i lékskou posudkovou sluzbu. PIni také Ukoly vyplyvajfcinezistatnich
uamluv o socialnim zabezpeni a podle koordigmich ndizeni Evropské unie je
sty¢nym organem &i zahranénim institucim pro pefzité davky v nemoci a matsvi,

duchody a peézité davky v pipac pracovnich Urakza nemoci z povolani (2).

1.7.2 Statni socialni podpora

Systém statni socialni podpory je upraven zakohelr7/1995 Sb., o statni socialni
podpde. Podle tohoto zakona se poskytuji nasledujicikglaypiidavek na dg,
rodicovsky gispsvek, socialni fiplatek, gispsvek na bydleni, davkygstounské pée,
porodné, potebné (19). Zadosti o poskytovani davek statni suc@odpory vyizuiji
kontaktni mista fislusSnych tadi prace podle mista trvalého pobytu osoby, kteranana
davku narok, tj. oprawmé osoby. Pro Zadatele bydlici na Uzemi hlavnibstanPrahy
plati, Ze no¥ prisludna pracovigt Uradu prace hlavniho #sta Prahy &stavaji na
stejnych mistech, kde byla kontaktni mistadi meéstskychéasti v roce 2008 (75).

Narok na davky ma pouze fyzicka osoba a gaolen¢ posuzované osoby, které
jsou hlaseny k trvalému pobytu na Uze@idské republiky, a d@tané Evropské unie,
kryti Natizenim Rady (EEC) 1408/71 a 1612/68. U cizinceas&namly pobyt na Uzemi
Ceské republiky povazuje pobyt po uplynuti 365 dié dne hlaSeni k pobytu. Do doby
365 drii pobytu na UzemiCeské republiky se nezafithva doba, kdy je osoba
Zadatelem o udleni azylu ubytovanym v pobytovéntestlisku ministerstva vnitra (58).
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1.7.3 Systém statni socialni pomoci

Socialni pomoc je tena k zabezgeni zakladnich Zivotnich pef osob v situaci
absolutniho nedostatku hmotnych predki a v €ch socialnich situacich, kdy osoby
nejsou schopny samy ani s pomoci vlastni rodinezpdéovat svoje zakladni Zivotni
potreby. Systém sociélni peby resi situace, kdy jsou ohrozena pravéania, kdy se
ob¢an nachazi v hmotné nouzi, kdy jecah v socialni nouzi a neni schopen zabé&tpe
svoje poteby vlastnimi silami a kdy mu tyto situace hrozakadnimi nastroji socialni
pomoci jsou poradenstvi, prevence socigatologickych jeu, sociali-pravni

ochrana, davky socialni pomoci a socialni sluziy.(7

1.7.4 Zdravotné socialni sluzby

Aby byl ¢lovek nezavisly, musi ivzit kontrolu nad svym Zivotem. Ve &y lidi
bez znevyhodini to obvykle znamen4, Ze se jednotlivci staragvé lEZné zalezitosti.
Nikdo vS8ak nema skuwiaou a nEéim nepodmisnou kontrolu nad svym Zivotem.
Nezavislost pro zdravoinznevyhodiného¢lovéka garantuji takové zdroje, jako jsou
zdravotni a socialni sluzby, které mu umozhistop ke stejnym socialnim, politickym,

ekonomickym a kulturnimiflezitostem jako #Sinové populaci.(36)

1.7.4.1 Zdravotni pojigni

Zdravotni pojistni je ucené k uhradl nakladi zdravotni pée a je povinné pro
vdechny obany CR. PIrg jsou hrazeny nezbytné I&k&é Gkony, léky a zdravotnicky
material. Na dkteré |éky a zakroky pacientiplaci, rekteré hradi zcela. Zdravotni
pojistni nezaklada narok na vyplatu nemocenskéripaot nemoci. Nemocenské
pojiStni je sowasti socialniho poji8hi, kterou musi povirth platit zangstnanci a
osoby samostatrvydilecné ¢inné (OS\C). Stat jej plati za &i, studenty, registrované
nezanstnané a ichodce. Zdravotni poji&i se plati zdravotnim poji8vnam, které
plati zdravotni p& svym pojiSétncim. Kazda pojisovna nabizi dogikovy program
nad ramec zakladni lékské pée plne hrazené ze zadkona. Mezi bonusytpbézplatné

plavani, pispivek na ozdravné pobyty, hormonalni antikoncepcali ¢78).
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1.7.4.2 Socialni sluzby

Socialni sluzby Ize podle cile a z#&emni rozdlit do tfi zakladnich skupin: socialni
poradenstvi, sluzby socialni gg a sluzby socialni prevence. Zakon o socialnich
sluzbach rozliSujefit formy, ve kterych mohou byt sociélni sluzby pasksany, a to
sluzby pobytové, ambulantni nebo terénni. Obsahldéa® druhu socialni sluzby
uvedeného v zakeénje vymezen souborem zakladnighinnosti. Rehled vSech
zakladnich¢innosti @i poskytovani socialnich sluzeb je uveden v 8§ 3koma ¢.
108/2006 Sb. (74). Jednotlivé zakladmminosti secleni na ukony, jejichz rozsah a
zameteni je uvedeno v provéd vyhlaSce k zakonu. Zakladginnosti mohou byt u
uréitych druhi socialnich sluzeb stejné, avSak rozsah aégamn jednotlivych Ukod
uvedenych v provagi vyhlaSce u kazdého druhu socialni sluzby spEgifi
charakterizuje dany druh socialni sluzBpcialni poradenstuina specifické postaveni
v celém systému socialnich sluzeb (22). Bezplamskytovani zakladniho socialniho
poradenstvi je 8Eejni zasadou zakona, ktera je vygith v § 2 zakon& 108/2006 Sb.
Kazda osoba ma narok na bezplatné poskytnuti zdikladsocialniho poradenstvi o
moznostectteSeni nefiznivé socialni situace nebo jejihtedchazeniSluzby socialni
pé&‘e zahrnuji takové druhy socialnich sluzeb, kteréonagthaji osobam zajistit jejich
fyzickou a psychickou s@btainost. Poskytuji se jak v domacim presli osob, tak
v zdizenich socialnich sluzeb (74). Cilem sluzeb sotig&e je umoznit osobam v co
zachazeni vifipadech, kdy to jejich néfzniva situace vyzaduje. Sluzby socialni
prevence tvii takové druhy socialnich sluzeb, jejichZz cilemngpomahat osobam
ohrozenym socialnim vyl@enim gekonat jejich nefsznivou socialni situaci a chranit
tak spolénost fged vznikem a fisobenim nezadoucich socialnichije8luzby socialni
prevencese zamuji na osoby, jejichz néfniva socialni situace je #pobena
krizovou sociélni situaci, Zzivotnimi navyky atigobem Zivota vedoucim ke konfliktu se
spole&nosti, sociald znevyhodujicim prostedim a ohrozenim prav a z&m

zpisobenym trestnog&innosti jiné osoby (23).
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1.80rganizace a sdruzZeni pacierit

1.8.1 Mezinarodni organizace

1.8.1.1 Swtova zdravotnicka organizace (SZO)

V roce 1945 na Konferenci OSN o mezinarodganizaci jeji dastnici jednohlasn
schvalili navrh Brazilie aCiny na vytvdeni nezavislé mezinarodni zdravotnické
organizace v ramci OSN. O rok p&pd/ roce 1946 v New Yorku podepsalo 61 &tat
celého swta wetns Ceskoslovenska (které vystupuje po réledi statu v r. 1993 jako
samostatny ¢lensky stat). Zakladaci smlouvu &avé zdravotnické organizace.
Zakladaci smlouva nabyla platnosti 7. dubna 1948/7k26 z 61 stat které ji
podepsaly, ratifikovaly s podpis a ulozili oficialni ratifikani listiny u generalniho
tajemnika OSN. Toto datum je uznavano jako datumikwz Swtové zdravotnické
organizace (angl. Wold Health Organization, WHOJ. © doby se tento den na celém
swté oslavuje jako Sstovy den zdravi. Od svého vzniku v roce 1948 podjeor
Swétova zdravotnickd organizace mezinarodni technickepolupraci v oblasti
zdravotnictvi, realizuje programy na potirani anépbdstraéni nekterych nemoci a
usiluje o celkové zlepSeni kvality lidského ZivoEdlemcinnosti organizace je dosazeni
co nejlepsSiho zdravi pro vSechny. Hlavni strategietanéry WHO jsou: omezovani
umrtnosti, nemocnosti a postizeni zejména u chudgckocialg slabych skupin
populace; podpora zdravé Zivotospravy a omezerdvatinich rizik vyplyvajicich z
efektivréjSich zdravotnickych systédimkteré budou odpovidat legitimnim petbam lidi
a budou pro & financné Unosné a rozvoj odpovidajicich zdravotnickychtegi a
institucionalniho zadzemi a d&enovani zdravotnickych aspeéktdo socialnich,
ekonomickych, ekologickych a rozvojovych strategiiidicim organem WHO je
Swétové zdravotnické shromaad (WHA) slozené ze 198lenskych stai, které se

schazi jednou za rok (66).
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1.8.1.2 Mezinarodni organizace postizenych lidi

Hlavnim cilem Mezinarodni organizace postioenylidi (Disabled Peoples’
International, DPI) je plné zapojeni vSech zdre¥opostizenych osob do Zivota
spolenosti, &etrg osob Zijicich v rozvojovych zemich, které tveelkou &tSinu z 500
miliont zdravot® postizenych osob ve &¢. DPI si je wdoma toho, Ze chudoba vede
ke zdravotnimu postiZzeni a navic znemge naplgni pot¥eb a aspiraci zdravatn
postizenych osob. Snahou DPI je docilisv (tasti zdravotd postizenych osob v
procesu vilastniho spa@enského a ekonomického rozvoje i jejich zapojenialtivit
spolg&nosti v jednotlivych zemich. Tento za&m uskuté€nuje prostednictvim
svépomocnych rozvojovych progréna projekt ve vSechcdstech séta. V sodasné
doke ma DPI¢leny v giblizné 120 zemich, vice nez polovina z nich je v rozvgghv
zemich. Na narodni drovni se mohou st&ny narodnich shroméaZei vSechny
organizace, které jsourizené zdravoth postizenymi osobami. DPIl zdjife
rovnopravné zastoupeni svyekeni prostednictvim regionalni struktury, ktera takeé
usnadiuje vedeni a strategicky rozvoj na mistni UrovniasHzdravots postizenych
osob je tak slySet vSude a ma jiz vyznamny vlivengjii teSeni otazek tykajicich se
zdravotniho postiZeni, ale i problematiky spravedth lidskych prav, otazek miru a
celos¥toveho rozvoje (42).

1.8.1.3 Rehabilitation International

Rehabilitation International (RI) je federaérodnich a mezinarodnich organizaci a
agentur, které pracuji v oblasti prevence zdrahatrpostizeni, rehabilitace osob se
zdravotnim postizenim a vyrovnaniilpzitosti pro osoby se zdravotnim postizenim a
jejich rodiny. V sodasné dob je RI tvaena 200 organizacemi z 90 zemi ze vSech
regioni swta. Udrzuje na oficialni Urovni styky s Hosp#skou a socialni radou OSN
(ECOSOC), S#tovou zdravotnickou organizaci (WHO), Mezinarodrdamizaci prace
(ILO), UNESCO, UNICEF, Organizaci americkych sté&Evropskou unii (EU), Radou
Evropy a Hospod&kou a socialni radou pro Asii a Pacifik (UNESCAR). byla
zaloZzena v roce 1922. Tato organizace je reteym forem pro vynu zkuSenosti a

informaci o vyzkumu a praxi, dale je zastAncemtipglia legislativy, kterd uznava
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prava osob se zdravotnim postizenim a jejich rodirporadnim organem, ktery
podporuje plné zapojeni osob se zdravotnim postizernoblasti vzdlani a zamstnani

i Ucast na spolenském a kulturnim ziveéicelé spolénosti (47).

1.8.1.4 Evropské férum zdravadrpostizenych

Evropské férum zdravatnpostizenych (European disability forum, EDF) bylo
zaloZzeno organizacemi zdravetpostizenych osob na zaktaghoznani, ze jer¢ba
vytvorit v rdmci Evropské unie (EU) opravdu reprezentdtporadni organ se Sirokym
mandatem a aktivnim fistupem k problematice zdravotniho postizeni. ERF |
registrovano podle belgického prava jako mezindrodeziskova organizace. Jeji
stanovy byly podepsany 6. &wna 1996 a 1. ledna 1997¢a¢a pracovat. Cilem EDF je v
souladu s principy zakazu diskriminace zajistit ogani lidskych prav zdravatn
postizenych osob ve vSech institucich, mezinarddnicganizacich a agenturach
Evropské unie. Jednim z hlavnich Ukarganizace je vytieni takového politického
prostedi, ve kterém by bylo zdravotni postizeni vnimérmimé souvislosti s rovnymi
prilezitostmi, to znamena opustittgquistavy o0 zdravoth postizenych osobéach jako
pasivnich pijemcich pée a gijmout model nezavislého apobu Zivota, roz&tni a

posileni jejich pravomoci a rovnopravnosti (41).

1.8.2 Narodni organizace

1.8.2.1 DaT

Spolénost dialyzovanych a transplantovanych, rodinnyiéblysniki a gatel (DaT)
vznikla jiz v roce 1989, aby hajila zjmy @i postizenych chronickym selhanim
ledvin, a to jak lidi z#gazenych do pravidelné dialyzd I&by, tak lidi s
transplantovanou ledvinou. V posledni dobe ke spoknosti @ipojili i lidé s

transplantovanymi jatry. Spaleost organizuje pravidelné rekotui pobyty, poskytuje
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socialni poradenstvi (z&kladni i odborné), vyd&adopis StZen, provozuje vlastni
rekondéné rehabilita&ni stedisko Penzion Pastviny v Orlickych horach a pomgiha
organizovani sportovnich her transplantovanychadyzibvanych WCR. Spolénost je
¢lenem Ceské rady humanitarnich organizaci, Sboru zastupganizaci zdravotn
postizenych a Narodni rady pro zdravgpostizené (51).

1.8.2.2 Ceska rada humanitarnich organizaci

Ceska rada humanitarnich organizaci vznikla v ro@@01pod fvodnim nazvem
Ceskoslovenska rada pro humanitarni spolupraci gpaleenstvi, jehoZ cilem bylo
zmirnit lidské utrpeni realizaci népnéjSich humanitarnich projekt v duchu
humanitnich idedl, na jejichz zakla#l vznikla Ceskoslovenska republika. Vifshu
dalSich patnacti let se postuppietvaila v koalici nestatnich poskytovalesocialnich a
zdravotg socidlnich sluZzeb soci@nznevyhodinym skupinam otani. Clenské
organizace Rady dnes zd&ji§i celou Skalucinnosti, bez nichZz si Ize se&asnost
pacienti jiz jen €Zko pedstavit. Jde ndjklad o podfirné programy pro seniory,
zdravotre postizené, drogavzavislé, bezdomovce, ale také o ochranu épysh a
Rady pati prosazovani odpovidajicich podminek pro pracikpsateti socialnich
sluzeb WCeské republice. Rada se trvale vyjgd k €m oblastem vladni politiky, které
maji pro praktické uplatmi pfirozené obanské solidarity rozhodujici vyznam. Jeji
odborné zazemi tw¥d Institut rozvoje veéejnych sluZzeb. Rada j&lenem Unie
zamsstnavatelskych svézCR. Jeji ¢lenské organizace zastnavaji vice nez 8000
pracovniki v socialnich sluzbach. Ve vSech 14 krajiclisqbi krajské rady
humanitarnich organizaci jako regionalni organyyradejich hlavnim poslanim je
spoluprace s organy daay krajp pii poskytovani socialnich sluzeb. Zastupce rady je
rovrez ¢lenem Evropského hospas&ého a socialniho vyboru EU. To &admoziuje

aktivré se podilet na formovani evropskeé socialni poli{k3).
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1.8.2.3 Néarodni rada zdravo#postizenyciCR

Narodni rada zdravatpostizenych (NRZER) vznikla na ustavujicim shromaéd
zastupd organizaci zdravotnpostizenych dne 27. 6. 2000a@dem vzniku byla snaha
ramci CR. Organizace je dnes uznavanym iniciativnim a #io@énim organem pro
obhajobu, prosazovani a napVvani prav a zaji zdravot postizenych. Vzhledem k
tomu, Ze spolupracuje s organy statni spravy a spragy vCR a mezinarodnimi
organizaci osob se zdravotnim postiZzeni@R: Z tohoto dvodu je NRZPCR hlavnim
poradnim organem vladniho vyboru pro zdra¥qiostizené otany a zastupuje ¢hny
se zdravotnim postizenim v dalSich vyznamnych orgaich, jako je nap Svaz nist a
obci CR. Je roviz ¢lenem mezinarodnich organizaci Disabled Peopléastriational,
Rehabilitation International a European Disabilfgrum. NRZPCR ma celostatni
pusobnost s organizaimi jednotkami s krajskoutdgobnosti. PrdeSeni spoknych
otazek Zivota osob se zdravotnim postizenim jsaavaesy odborné komise socialni,
legislativni, pro zawrstnavani, pro Zzivotni prasdi, pro problematiku zdravatn
postizenych &i. K 1. 5. 2008 nla NRZP CR celkem 104 kolektivnicktlena, ve
kterych bylo sdruzenoips 250 tis. fyzickych osob (42).
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2. Cil prace a vyzkumné otazky

2.1Cil prace
Cilem je zjistit, ktera oblast (sociélni, psychickgzicka) je pro pacienta s chronickym

onemocgnim ledvin vnimana jako nejtkzitéjSi a zda mzeme v této oblasti pacientovi

pomoci zlepSit jeho kvalitu Zivota.

2.2Vyzkumné otazky
1. Jak respondenti vnimaji pojem kvalita Zivota?

2. Jak respondenti vnimaji vlastni zdravi?

3. Maji pacienti dostatek informaci tykajicich segbjzdravi?
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3. Metodika

3.1 Metodika prace

Pro dosaZeni cile jsme pouZili kvalitativnirnm vyzkumu. S& dat probihal
technikou polostrukturovaného rozhovoru s pouzitdophiujicich (tzv. sondaznich)
otazek. Rozhovor obsahoval celkem. 31 otazek artxyhymni.

V Gvodu rozhovoru jsem ségaistavila a respondenty seznamila s tématedelem
mé prace a ubez{ita je 0 anonymnim zpracovani vSech informaci, &teri budou
poskytnuty. Zpoatku jsem pouzila otazky identifikai a nasled& otazky zji§ovaci,
které byly rozdleny do @ti okruhi — demografické Udaje, biologicka oblast, psychicka
oblast, socialni oblast a duchovni oblast.

Na zaklad vysledki rozhovofi jsem vytvdila kazuistiky. Tyto kazuistiky tvid
vyzkumny zéklad, ze kterého vychazeji kategorizévdabulky a grafy (fistup
ramcové analyzy), ve kterych byly sumarizovany tleite¢jSi vysledky vyzkumu.

Vyzkum probihal v tnoru afbznu 2009.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor byl vybrancélow technikou sséhové koule (snowing ball) a je
tvoren z 10 respondeains chronickym onemoeénim ledvin, kté& jsou nefrologickymi
pacienty uz odd&stvi a prakticky se 8 dodnes. Jsou to pacienti, itee I€ili nebo
stéle I€i v prazskych odbornych zdravotnickychtizanich. Hlavnim kritériem vyiou

byla ochota paciefitspolupracovat na vyzkumu.
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4. Vysledky

4.1. Kazuistiky respondenti

Kazuistikaé. 1

Respondentkod. 1 je Zena ve &ku 59 let. Narodila se v UpIné rodifako ctvrté
dit¢ starSim manzém, mezi jejimi sourozenci a ji jekovy rozdil WtSi nez 10 let.
Respondentka prozilattstvi a mladi v Liberci a po svatlse s manzelem odsbvala
do Prahy, kde manzel ziskal praci a byt. Zena s&ilayprodavékou potravin, ale
podle jejich slov ji tato profese nebavila, a prptdélala jen rgkolik mésiai. NaSla si
praci jako kuchiéa v mateéské Skole, kde pracovala dlouha léta, dokud byravatre
schopna. Nyni je v invalidnimidhodu. Je vdand a ma jednoho syna.

Od 12 let je sledovana nefrologem. Rkatika respirgnich infektech doSlo u ni ke
zhorSeni funkce ledvin. V prvni fazi byla ¢Ena medikamentozn s dietnimi a
rezimovymi opatenimi, postupé st&ila jen rezimova op#étni a pravidelnaiprocni
dispenzarizace v nefrologické ambulanci. Mighu rekolika let se u ni rozvinula
primarni glomerulopatie (glomerulonefritida)Chronické glomerulonefritidy tud
skupinu zavaznych onemagri rizné etiologie, pro kterou je charakteristicka
patologicko-anatomicka difuzni skler6za glomérydroteinurie, hematurie a hypertenze
s postupnym zanikem renalnich funkci. Onemdoénse niize vyvijet fadu let
asymtomaticky, a proto neni u mnohych padiatiagnostikovano &as. Do prvniho
téhotenstvi nerda témei Zadné potize. Po samovolném potratu ji byla distikmvana
snizena funkce ledvin a dal&hotenstvi ji nebylo dopoteno. Res vSechna rizika
respondentka ap otehotréla, di€ chela a donosila. Bohuzel funkce ledvin se po
porodu zhorSila, Zena dochazela do nefrologickéagmy, kde byla fipravovana na
blizici se hemodialyzai l&bu. Na hemodialyzu zala chodit v 45 letech, byla
zarazena docekaci listiny na transplantaci a po necelych dvetedh ji byla
transplantovana ledvina v Institutu klinické a expentalni mediciny (IKEM). Res
drobné poateeni potiZze se ledvina pakolika dnech ujala a zala naplno fungovat. Po

10 letech doSlo u ni k selhani transplantovanéitgda pacientka afi nastoupila do
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pravidelného dialyzaiho programu v soukromém dialyrédm stedisku v Praze. Nyni
dochazi na dialyzu 3x tydnna 4 hodiny. Je @b zarazena nacekaci listinu na
transplantaci ledvin. Uddomuje si, Ze dialyza ji udrzuje v relatévdobrém zdravotnim
stavu, ale fyzicky se citi ¢bs velmi v¢erpana. Nemoc jiiffnasi utith omezeni, ktera
bez «tSich problém zvlada. Musi se fyzicky &éf dodrZzovat dietu, dodrzovat
pravidelny denni rezim, uziva hatlpraski, po kterych ji gkdy boli Zaludek. NegtSi
problém je pisné omezeniigmu tekutin. Novou ledvinu by bez problémudijala,
negemysli nad tim, co se muselo stat darci. Pokud esm§ o pibuzenskou
transplantaci, tak jsou jeji pocity rozporuplné.i Ay ledvinu gijala, kdyby ji nmela
moznost dostat, ale nikoho by temlouvala k darcovstvi. NaSe zdravotnictvi
pacientka hodnoti jako velmi dobré, na stupnici dava znamku 2, protoZe je stale co
zlepSovat.

V pribéhu onemoc#ni si proslaiiznymi psychickymi stavy. Od prvotniho popirani
nemoci, pes agresi &i rodiné az k utitému vyrovnani se s nemoci. Tyto stavy trvaly
n¢kdy mesice az roky a dkdy se opakovaly. #inou negativniho psychického stavu
byla nemoc, coz vedlo az k manzelské krizi a¢emrozchodu s manzelem. Ale
nakonec se ji s manzelem ptitavse zvladnout bez odborné pomoci, krizeékonat a
zustat spolu. Dnes je rada, Ze ho ma a je ji psyohic&porou. Po navratu do
dialyzaniho I&eni musela zat brat psychofarmaka, kterd ji pomohla zvladnout
depresi a uzkost vyplyvajici ze zhorSeného zdrakotrstavu. Léky uziva dodnes,
v noci Spatd spi. Pomoc psychologa ani psychiatra nevyhledédayvaZzovala o ni. Do
budoucna by se odborné psychologické pomoci ndbaramnini ji zatim nevyhledava.

V oblasti Zivotnich hodndfadi na prvni misto zdravi, na druhé misto rodimaa
tieti misto koniky. Zdravi je podle respondenty stav bez zdravbtoimezeni, kdyz je
¢lovéku dolie, je v pohod a bez potizi. Za rodinu povazujéegevSim syna a
manzela. Rala by si, aby se synovi v Zivotl&ilo, aby byl Uspsny a pala by se dozit
se vnoudat. Za kontky povazuje zahradku, chatu, drobné prace okolpmoichazky se
psem, ktery je rodinnym mit&em, acteni. Velkym ganim do budoucna je zdravi, aby
vydrZzelo alespb tak, jak je nyni, a protoZze jéekatelkou na transplantaci ledviny,
doufa, Ze se &ti usngje a brzy tuto transplantaci podstoupi. Od trangplze si slibuje
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hlavne nezavislost naifstrojich a uitou volnost, kterou postrada. Kdyby byla zdrava,
asi by vice cestovala &mnwovala se rekréa¢ n¢jakému sportu. Mysli si, Ze Zivot by se
asi podstath neliSil. Deficit zdravi je podle respondenty vnimgko utitd Zivotni
kiivda. Na druhé stra&nmohla mit dti, m& fungujici rodinu a snazi se uZivat si Zivota
ze dne na den a radovat se z thalsti. P@ita s tim, Ze nemoc seide kdykoli zhorsit,

a podle toho se raila. Respondenta se citi nejvice omezovana wdyeické, musi
dodrzovat dietu, rezim, nema volnostikyravidelné zavislosti na dialyze. Rédise
brzy po narozeni rozvedligt zastaly s matkou. VSichni sourozenci si vzdy pomahali
dodnes se stykaji. S manZelem se vztahy urovngiyjesed rekolika lety opustil a
odsghoval se do vlastniho bytu. ,Prazdné hnizdo" brsla&atku bolests, dnes je uz

s timto stavem srovnana a je rada, Ze syn stojiasénich nohou. Kdyz se zamysli nad
tim co ji nemoc vzala, je to dita psychicka pohoda, a dala ji jiny Zivotni nadhle
Kvalita Zivota pro ni znamend psychickd vyrovnanastspokojenost v Zivét
Respondentka mé& plny invalidnichod, z dalSich socidlnichéippsvka vyuZiva jen
piispivek na benzin. O jinéfispvky se nezajima, finané je zajiSéna manzelem,
ktery pracuje. Nerada chodi n&ady, pokud jednalaipmo s socialnimi pracovniky,
nemiZe si na 8 jako na lidi stZovat, ale vadi ji velka administrativa, kterd Zido
provazi.

VSechny informace o onemaonm ziskava od zdravotnik sama si Zzadné aktign
nevyhledava. Nevi, Ze existuje spolest, ktera sdruzuje dialyzované a transplantované
pacienty, pedpoklada, ze daké spolénosti sdruzujici zdravoén znevyhodiné
existuji, ale Zadné informace o nich nema. Pokudidstala nabidku naéjakou akci,
poradanoudmito spol€nostmi, asi by ji pjala.

Verici neni, Zzadné nabozZenstvi nevyznava, i kdyz regiminka byla katotkou.
Nikdy k této oblasti netihla, ani kdyZ onemelen ale giznava, Ze ¥t v urity ,vyssi
princip”, ktery ji pomahaigkonavatdZké chvile v Zivat.

Kazuistikaé. 2

Respondentkod. 2 je Zena ve &ku 53 let. Vyistala v Uplné rodig ma o 2 roky
starSiho bratra. Narodila se v maléndstaetku 30 km od Prahy, kde Zije dodnes. Je
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vdana, ma 2 dcery. Vyila se kuch#&ou, pracovala 1 rok ve skolni jid&Jrale prace ji
nebavila. Potom ¢hotrela, po matéské se uz do jidelny nevratila. NasSla si praci v
radiu a véerrg dostudovala ekonomickou Skolu, pak pracovala jas@tni. Nyni je

v invalidnim dichodu. Je vdana a mé& 2 dcery.

Respondentce byla diagnostikovana polycystédain. Onemocéni se vyznauje
vznikem mnohoetnych ledvinnych cyst¢asto spoléné s abnormalitami jater, cév
mozku a kardiovaskularniho systému. Podkladem ooefnd jsou gedevsim
patologické zrminy stavebnich sa@dsti bazalni membrany renalnich tubwedouci
v pribéhu vyvoje k cystické dilataci. Polycyst6za jetgpbena mutaci génpro
strukturdlni glykoprotein polycystin. PolycystoziEle jeji babéka, matka a abtety
(matiny sestry), ma ji ona, jeji bratr a nyni i jedregi jdcera. V dsledku rodinné
genetické z&Ye byla Zena sledovana nefrologem od 14 let. Zétka ji nemoc
nezmsobovala Zzadné potize, wgtala jako kazdé jiné zdravé &itRada sportovala,
nijak se neomezovala. Dochazela jen na pravideloétrégly. V 18 letech se
respondentka vdala a brzybotrela. Porodila zdraveé dit V t¢hotenstvi nerda etsi
potize, pouze se objevila hypertenze, kteroutlékedikamentdzé zkompenzovali.
Nemoc se z#la casem rozvijet, dochazelo k postupnému selhavawnined 35-ti
letech se Zena rozhodla j§pro druhé ghotenstvi, které pralo jako rizikové
(ledviny uz zainaly selhavat), ale beztgich potizi jej zvladla a porodila zdraveéedit
Postupg byla respondentka fipravovana na hemodialy&a lécbu v nefrologické
ambulanci. Byla ji cévnim chirurgem zaloZena fistula levé ruce a pro koreé
selhani ledvin Zena nastoupila v 38 letech do pgedrého dialyzéniho programu
v soukromém dialyzaim stedisku v Praze. Dochazela 2x tg¢dma 4 hodiny. Zarove
byla z&dazena (po vSech vyZzadovanych vyseich) docekaci listiny na transplantaci
ledvin. K transplantaci doslo v r. 1996 v Institklinické a experimentélni mediciny
(IKEM), probéhla Usgsre a ledvina se ihned ujala. Nasledovaksini pobyt
vV nemocnici, imunosupresivniclga a rehabilitace. Pacientka se citila velmitdad po
5 mesicich se vratila afp do prace, kde vydrzelatkolik dalSich let. Bohuzel po 10
letech doSlo vikledku prodlané chiipky k Uplnému selhani ledviny a naslédn
respondentka znovu &a chodit na hemodialyzu. Dochazi uz 2 roky 3xn¢yda 5
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hodin. Nemoc ji omezuje hlag¥rnve voln@asovych aktivitach. Ma spoustu koki,
které z¢asovych dvoda nestiha pro zavislost na dialyrém I&eni. Fyzicky se alas
citi unavena, dodrzovat dietu jfilgs nevadi, ale bojuje simem tekutin. Musi se
hlidat a omezovat, coz ji vadi. Nyni je Zen&topaazena nacekaci listinu na
transplantaci ledvin. Stigetim ledviny od neznamého darce nemé Zzadny pmnoblé
Pribuzenska transplantace neni mozna, protoZze nikg@kych neni vhodny darce.
Pokud by byla mozna, tuto ledvinu byijpla, ale uéité by nikoho nepemlouvala.
Zdravotni péi, které se ji dostalo, hodnoti jako nadstandandaistupnici 1-5 by dala
znédmku 1.

V oblasti Zivotnich hodnatadi na prvni misto zdravi, na druhé misto rodimaa
treti misto koniky. Zdravi pro ni znamena nemit Zzadna omezeni céinéolest.
Rodinu pro ni znamenajilgdevsSim dcery a manzel, pakhuzni. Jsou velka rodina a
casto se stykaji. Jejim velkym kokém je divadlo. Nejen naw&tovani divadelnich
predstaveni, aleipdevSim respondentka hraje ochotnické divadloékjiepsychicky
velmi nabiji, ale zarove fyzicky vycerpava. DalSimi kogky jsou pro ni chata za
Prahou a drobné prace spojené s ni, vychazky dopegsek.

Disledky nemoci si z@la postupé uvédomovat, az kdyzZ jeji matka a postapreji
tety nastoupily do pravidelného dialymdho I&eni a jejich stav se postuppomalu
zhorSoval. U¥domila si, Ze ji ¢ekd stejny osud. Postupnsi prosla @znymi
psychickymi stavy od zateniho odmitani az ke kot:eému pijmuti nemoci a
vyrovnani se s ni. Toto obdobi trval@kolik let, a i kdyZz je energicka, vesela a
pozitivné piremyslejici, obas se citila na @na psychicky vyerpana. Psychofarmaka
neuziva, o navév¢ psychologa tlve uvazovala, ale nevyhledala ho. Velkou oporou ji
byl manzel, a proto si mysli, Zze vSechnekonali. Do budoucna by siga hlavi
zdravi, byla by rada, kdyby se co né&@ poddila nova transplantace. Kdyby byla
zdrava, pravépodobré by se jeji zivot o moc nelisil, je velmi vitalndsi by vice
cestovala, nez tize dnes. s jeji onemoaini dokazala vycestovat do zahrdna
vyuzit moznosti tzn. prazdninovych dialyz (paciemtge zprostedkovan pobyt
v zahranti na jiném dialyzénim stedisku, kteryéeské zdravotni poji®vny z \&tSi

casti proplaceji, pacient se z meraisti spolupodili). Respondentka se snaZzi uZivat
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kazdého dne, na onemaan ji vadi, Ze je zavisla na pravidelném diatyran I&eni.
Onemocgni dalo respondente ditou Zivotni silu pekonavat d¢Zkosti a radovat se
z malickosti. Kvalitou Zivota je pro ni samostatnosfevat se vSemu, co ji bavi.

Nejvic ji nemoc omezuje z fyzické stranky, éyfyzicky unavena, musi dodrZzovat
dietu a hlidat si fljiem tekutin. Patel ma malo, cozZifsuzuje nedostatktasu, nejvice
se styka s rodinou a velkou podporou jsou prodd,lktéi s ni hraji divadlo. V Zadné
jiné spolénosti neni angazovana, i kdyz cakterych organizacich sdruzujicich
zdravotrg znevyhodginé slySela a rada se o nickca noveho dozvi. Spolu s manzelem
piekonali fizna obdobi, manzel ji byl vzdy psychickou oporole @iznava, Ze to
nebylo vzdy jednoduché. S bratrem sdili stejny oswgjvice ji mrzelo, kdyz stejna
nemoc byla diagnostikovana jeji dices dcerou o nemociasto mluvila, snazi se ji vest
k optimismu a utit se radovat z kazdého dne, najit gjaky smysl Zivota, aby byla
piipravend az nemoc naplno propukne. Respondentkavyaks, dokud ji to zdravotni
stav umoznil, ale po selhani ledviny a nastupu iadyzli pozadala o plny invalidni
duchod, ktery nyni jizietim rokem pobira.i@sto se snazi 6as vypomahat brigadn
na svém fpivodnim pracovisti. Ze socialnichippsvku vyuziva gispevek na benzin, o
jiné se nezajima, diky manzelovi firte® docela vychazeji. Pokud ma zkuSenosti se
socialnimi pracovniky jako s lidmi, née si na & stZovat, ale vadi ji ifliSna
administrativa.

Praktikujici ¥tici neni, i kdyz jeji maminka byla katgkiou. Nikdy o cirkvi
neuvazovala, ani kdyZz onemata, ale giznava, ze v wity ,vySSi princip réco jako
boha fi.

Kazuistikaé. 3
Respondentenmi. 3 je muz ve ¥ku 25 let. Vyfistal a bydli s matkou a starSim
bratrem. Narodil se a bydli v Praze. Je svobodyucV se jako prodavapotravin, ale
tuto profesi neélal dlouho. Nyni pracuje jako skladnik. Je svobqdrezdtny.
Respondent je nemocny od svych 8 let, kdy mu diggnostikovan nefroticky
syndrom. Onemoami je charakterizovdno komplexem poruch nasledijicpo

zavazném a prolongovaném zvySeni propustnosti gldérai membrany a porusené
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tubularni  resorpci pro bilkovinu. Hlavnimi rysy {so proteinurie, nasledna
hypoalbunémie, generalizované otoky a hyperlipigenV dtstvi byl rekolikrat
hospitalizovan nadské Klinice, dochazelo wnk postupnému selhavani ledvin, ktere
trvalo rekolik let. Muz dochazel nejive k dtskému nefrologovi, od 18 letrgsel do
nefrologické ambulance pro d&sp pacienty. Byl Iéen konzervativa (Uprava rezimu,
dieta, léky). Ped konénym stadiem selhani ledvin mu byla zhotovena cévnim
chirurgem AV fistule na pravé ruce. Nyni dochazilghm rokem 3x tyd& na 4 hodiny

na hemodialyzu do soukromého dial§aéno stediska v Praze. Protoze respondent
vyhow!l vSem tesim, je zapsan naekaci listinu na transplantaci ledvin. Ogtsdvi
nesmi sportovat, musi se fyzicky fitetnesngl jezdit na tabory nebo Skolu Wipode.
Uzivd mnoho |ék, musi dodrZzovat dietu a hlidat diijpm tekutin, coZz uz se za léta
nemoci nadil, ale obtZuje ho to. Flbuzenska transplantace neni mozna, protoze se
nenasel vhodny darce. Ledvinu otibpzného by fjal, ale nikoho by nef@mlouval.

S nepibuzenskou transplantaci nema problém, doufa, Zecsetj brzy ledvina najde.
Zdravotni péi hodnoti jako standardni, neni nic, co by mu vglgz vadilo. Je
pieswdéen, Ze stat ma povinnost sed postarat. Na stupnici 1-5 dava znamku 3.

V oblasti Zivotnich hodnatadi na prvni misto zdravi, na druhé misto rodimaa
tieti misto praci. Za zdravi povazuje stav, kdy mdgle, nemusi uzivat Zadné Iéky,
nic ho neboli a neni na nikom a&em zavisly. Za svou nejblizsi rodinu povazuje matku
a bratra, s ostatnimaipuznyma se nestyka. Prace je p&pvelmi dilezita, je pro g
zdrojem financi pro uitou Zivotni nezavislost. Od étbtvi si proSel wznymi
psychickymi stavy, dnesimefrict, Ze je vyrovnany, i kdyZ nepopira, zetab ma slabé
chvilky a honi se mu hlavowizné myslenky. UZival psychofarmaka, dnes uz nemusi,
na psychologa se nikdy neobratil, ale uz ho tatdlemka napadla. Nicmérezatim o
téchto sluzbach neuvazuje. Mezi jeho &V kontky pati internet a televize, kde
sleduje hlavay zpravy z politiky a ekonomie, diva se na seriédgcte. Do budoucna by
si pral podstoupit usfnou transplantaci ledvin a mit praci, aby mohistajsvou
nemocnou matku a pokryl své palty. Kdyby byl zdravy, ckt by se w¥novat
obchodovani, wité by studoval, coz sittve pdl, dnes uz to nepovazuje za podstatné.

Co mu nemoc uité vzala, je bezstarostné&tdtvi, bez iznych omezovani,ifkazl a
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zaka#, urcitou psychickou pohodu. A dala muwité poznani o smrtelnostiovéka, ze
si musi uzivat to, co ma dnes a moc nemyslet naummbst. Kvalita Zivota proén
znamena &lat, co ho bavi, udrzet si vlastni samostatnost.

Ratel ma malo, alas si se znamymi vyjde na pivo. Partnerku si é&ileahleda,
snazi vratit jeji p&, kdyZz je tel' dlouhodok nemocna. S bratrem si rozumi, otci
nemize zapomenout, Ze je opustil, kdyz jaka dihemocsl. Respondent nyni pobira
plny invalidni dichod a k tomu sifivydélava jako skladnik. O Zadné davky se socialky
nikdy nezadal, ani to nema v umyslu, je hrdy nazeodokaze finamé zabezpéit sebe
a matku. O spotmostech sdruzujicich zdravétrznevyhodgné uz slySel, ale neni
jejich ¢lenem, zatim oéthto aktivitach neuvazoval. Mysli si, Ze je ve swarsinémcase
dostatén¢ zantstnan svymi aktivitami. Kdyby muékdo nabidl pozvani do této
spole&nosti, asi by neodmitnul.

Neni ¥tici, nikdy nebyl a nechce byt. Tvrdi, Ze je matesia, newii v nic, ha co si

nemize sahnout. Spoléha se jen na svou rodinu a na sebe

Kasuistikaé. 4

Respondentkod. 4 je Zena ve &ku 45 let. Vyfistala v rozvedené rodirs matkou a
mladsi sestrou. Narodila se v obci 20 km od Prktg,Zije dodnes. Dosahla zakladniho
vzklani. Prosla sitznymi profesemi, Zivila se jako prodaka, servirka, fednice.
Nyni je v invalidnim dchodu. Je rozvedena, ma jednu dceru.

Onemocéni zaalo v 8 letech. Po prethné Ezné infekci byla sledovana pro
proteinurii, v 10 letech prathla plastiku méového néchyre. Jako di ¢asto pobyvala
v nemocnici, kde ji neptSi oporou byla matka. Musela se fyzickyrgehemohla jezdit
na tabory nebo na Skolu vipd. To ji vS8ak nebranilo v tom, kdyZ nebyla padnpym
dozorem dosgych, aby pobyvala dernvenku se svymi vrstevniky a hréla s nidemé
hry, kEhala s klukama po lese apod. Snazila se vyrovnahakadim, aby ji
nevytlenovali z cktské spolénosti. Dnes se snaziimérendt pohybovat, moc neséd
doma a #co stale dlat. Postupé se zdravotni stav zhorSoval, byla prokazéna fakaln
segmentalni glomeruloskler6za. Od r. 2000 terminakihani ledvin a pacientka je
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zarazena do pravidelného hemodial§zdno programu. Respondentka uziva mnoho
leka, méa dietu, je zavisla na pravidelné diakyzialé&bé. Na dialyzu dochazi 3x tydn
na 4,5 hodiny. Ale nejtSi omezeni, se kterym stale bojuje, je omezéijgm tekutin.
Musi se stale hlidat,iesto piristky vdhy mezi dialyzami jsou¢kdy velké. Druhym
velkym omezujicim faktorem j&as, kterého ma nedostatek. Pacientka fazema na
cekaci listinu na transplantace ledvin. Nei$smu transplantaci ledviny prédla pred
5 lety, kdy dostala ledvinu od své sestry. LedweabohuZel ngpala a Zenuwekala
opct 1écba na dialyze. Pa@thto zkuSenostech by uz nikdy tigpoupila k gibuzenecke
transplantaci. Druhou transplantaci (Hibpzeneckou) podstoupilaqu 2 lety, ledvina
se ot nefijala a pacientka se épmusela vratit do dialyzai l1&by. Po stabilizovani
sveho zdravotniho stavu po strance fyzické i pgy@hikteré trvalo &olik mésiai, je
dnes opt za‘azena naekaci listinu a transplantaci ledviny rozhédrhce. Zdravotni
p&i hodnoti na vysoké UrovnifaiZz se jedna o &&u dialyza&ni, tak I&€bu spojenou
s transplantacemi. Na stupnici 1-5 dava znamku 1.

V oblasti Zivotnich hodnatadi na prvni misto zdravi, na druhé misto rodimaa
tieti misto praci. Za zdravi povazuje stav, kdy ne&@dné bolesti a je v pohéd Za
svou rodinu povaZujeipdevSim svou dceru a sestru s jeji rodinou. Matkaezije.
Prace je pro niilezita, protoze je i@devSim zdrojem financi pro ni a pro dceru, ktera
studuje. Dale pracuje, protoze ma pocititého z&lenéni do spolénosti, prace ji
piinasi uspokojeni a dobry pocit, Ze je ,plnohodnotifvek. — Odbornou
psychologickou pomoc nikdy nevyhledala, ale psyahubka uziva dlouho, jinak by
vSechny problémy, které nastaly v souvislosti svoo&enim, rozhodd negekonala.
Nyni se psychicky neciti déd, tento stav ifitd doznivajicimu rozvodu s manzelem a
do budoucna uvaZzuje, Ze by odbornou pomoc vyhledddakonéky dnes neméa moc
¢asu, protoZe je vytizena praci a tnavou doprov@Zzeji onemocuni, casto spi. Eive
hodre cetla, olkas sleduje serialy v televizi. Do budoucna byigilg aby pedevSim
dcera uspsre odmaturovala, a pak aby se ji kon& poddila usgsSna transplantace.
Kdyby byla respondenta zdrava, pracovala by jaleini nebo 8kde v administratiy.

V 16 letech z&ala veerrg studovat ekonomickou Skolu, kterotste pred maturitou
opustila, protoze ¢hotrela a z&ala mit zdravotni problémy. Dodnes lituje, Ze tdala
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a pozdji se k tomu nevratila. Dnes uz studovat odmitajiGemoc rozhodhvzala, je
zdravi, moznost zit jako normakilovek, bez zavislosti na jakémkolkigtroji, a utitou
volnost. Ziskala negativni zkuSenost vyplyvajidiatesti, kterou je &a onemoceni
provazena. Tzn. podstupovalzné vySdteni, drobné opetai zakroky, samotné
napichovani AV fistule (ma za seboiep 1000 vpich). Na druhé strahziskala silu
piekonavat &Zké Zivotni obtize. Za kvalitu Zivota povazuje spekost v Zivat a
psychickou vyrovnanost.ir&el ma malo, ale je rada, Ze je maiZd si s nimi popovidat
prakticky o vSem, po&tovat si, kdyz ji aco trapi a dat kafko nebo sklerdku, kdyz
nechce byt sama. Diky jeji nemoci se rodina senddanes drzi pospolu wznych
Zivotnich situacich. Setra ji darovala ledvitehoZ si velmi vazi, o totie nese, Ze se
transplantace nepovedla, a setra tdi§lgp o zdravy organ. Manzel ji ze czku
podporoval, ale nakonec manzelstvi ztroskotalo @&rou Glohu vtom hréla i jeji
nemoc, i kdyz fipousti, Ze to nebyl jedinyidod rozvodu. Respondentka pobira plny
invalidni dichod, z dalSich davek pobiral@iglatek na benzin. O dalSkiplatky se
nezajimala, vadi ji §liSna administrativa. ZkuSenosti se socialnimicpraniky jsou
pievazrié pozitivni, neniZze si na 8 jako na lidi stZzovat. O spokénostech sdruzujici
zdravotré znevyhodiné ma dostatmé informace, dokonce byla pozvana na setkani do
Spolenosti dialyzovanych a transplantovanych, zatim totoZnost nevyuZila pro
¢asovou zaneprazdnost. Do budoucna se setkavani s lidmi ve spol&i nebrani.
Praktikujici ¥fici neni, nevyznava zadné nabozenstvi, alewnéco ,vyssiho* nad

v s

nami. Tezké Zivotni situace ji pomohlipkonavat nejblizsi lidi kolem ni.

Kazuistikaé. 5

Respondenter. 5 je muz ve ¥ku 36 let. Vyistal v aplné rodi&, ma mladsiho
bratra. Narodil se a dosud Zije v mensinsstetku v jiznich Cechéach. Vyuil se na
strednim odborném dilisti obor Welar-ovocn&. Tuto profesi nikdy nedal. ProSel si
raznymi profesemi, dlouho jezdil jaktidi¢ nakladnich aut¢asto vozil material do
zahranti. Je svobodny, bezthy.

Respondent je nemocny od svych 16 let, kdy byudiagnostikovan nefroticky
syndrom. Onemoami je charakterizovdno komplexem poruch nasledijicpo
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zavazném a prolongovaném zvySeni propustnosti gldérai membrany a porusené
tubularni  resorpci pro bilkovinu. Hlavnimi rysy §so proteinurie, nasledna
hypoalbunémie, generalizované otoky a hyperlipigen®nemoceéni zaalo nahle,
kdyZz ve Skole B vyucovani zkolaboval. Byl odvezen do nemocnice, nasiakdo
hospitalizace a po propégi ambulantni l&ba a nasledna dispenzarizace v nefrologické
ambulanci. Po 2 letech doslo ke kéonému selhani ledvin a muz musel nastoupit do
pravidelného dialyzmiho l&eni na hemodialyzai stedisko v jih@eské okresni
nemocnici a zarovebyl zaazen datekaci listiny na transplantaci ledvin. Dochazel na
hemodialyzu 3x tyd&ina 4 hodiny. V r. 1993 podstoupil @Spou transplantaci ledviny

v Institutu klinické a experimentalni mediciny (IKE v Praze. Ledvina se beztgich
potizi @ijala, nasledovala imunosupresivntid@ a rehabilitace. #Bd transplantaci se
musel fyzicky Seit, dodrzovat dietu, hlidatipmy tekutin a uzivat spoustu kPo
transplantaci jej nejvice ai#tuje uzivat pravideksvou povinnou medikaci.

Po transplantaci &a sportovat, ¥noval se zavodni cyklistice pro zdravétn
postizené a hral tenis na narodni a mezinarodniniiré¥i Nemocnici Na Homolce
vznikl v roce 1995 Sportovni klub dialyzovanych ransplantovanych paciénts
celostatni fisobnosti. Organizuje letni a zimni Hry transplaatoxch a dialyzovanych,
zahranini rekreace a pod jehorilly se gipravuji i sportovci nha mezinarodni a
evropské hry transplantovanych. Respondent se ctalem klubu a &kolik let
sportoval a zavodil za tento klub, &@&$tnil se i mezinarodnich sportovnich her, kde
reprezentoval’R v cyklistice.

Pokud se jedna o darovani onganema s tim zadny mordlni ani jiny problém.
Pribuzenskou transplantaci by asi odmitl, ale nelylt@o role postaven. Zdravotni
p&i, se kterou se setkal, hodnoti, jako velmi dobrali,uz se jedna o e pied
transplantaci nebo po transplantaci. Na stupnkidiva za zdravotni i které se mu
dostalo 1.

V oblasti Zivotnich hodnatadi na prvni misto zdravi, na druhé misto penipa a
tieti misto rodinu. Za zdravi povazuje stav, kdy mwd¢gkre, nic ho neboli a citi se v
pohod. Penize jsou proépdulezité, protoZze mu umdiiji nezavislost na ostatnich a

s

umoZiuji mu uspokojovat osobni geby. Za svou nejblizSi rodinu povaZuje kmdia
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bratra. Psychologickou pomoc vyuZil, kdyZ dochamal dialyz&ni I&bu, nyni ji
nepotebuje, ani o ni neuvazuje. Psychicky se citi vyameni kdyZz griznava olkdasnou
depresivni naladu. Mezi hlavni kéky patila cyklistika a tenis, fiznava, Zze uz na
sport nem&as, pak je to sledovéni televize a pes, kterygearym mila&kem. Velkym
piranim do budoucna je hla¥adravi, pak by byl rad, kdyby se mu ptittaziskat zgt
fidi¢sky pitikaz, o ktery pisel pi dopravnim pestupkuRidi¢sky piikaz mu umotuje
pracovat jakaidi¢ a tim si vydlat dostaténé finance pro osobni gebu. Kdyby byl
zdravy, asi by se jeho Zivot moc neliSil od dne8nifiato nemoc mu vzaldast
bezstarostného dospivani,citwmu pohodu a dala mu poznat jiny pohled nat,sv
uvédomit si vlastni smrtelnost a Ze jeeha Zit ze dne na den, nemyslet moc do
budoucna. Za kvalitu Zivota povazuje byt samostateynit Zzadna omezeni alat, co
m¢ bavi. Ratel ma malo, ale rad si zajde sednout do inispna kafe, protoze alkohol
nepije. Momental& partnerku nema a cilemehleda. Rode jeho onemoami zvladli
bez tSich problém, nema pocit, Ze by jej¢jak protzovali proti bratrovi.
Respondent je v plném invalidnindahodu, z dalSichifspivku jeS€ pobiral ispevek
na benzin. O dalSi davky se nezajima, je to gyfiliS papirovani. Pokud se jedna o
spolupraci se socialnimi pracovniky, n#gms nimi WtSi potize,iika, Ze zéalezi, na
jakého c¢lovéka narazite. Kroth spol€nosti pro dialyzované a transplantované
sportovce ma padomi o dalSich organizacich, ale neni nyglEnem Zadné a to
z ¢asovych a finagnich divodi a ani o tom neuvazuje.

Veérici ¢lovek neni, Zadné nabozZenstvi neuznava, je materia8stazi se zit ze dne
na den a moc négmyslet o budoucnosti. Zivotni potize se vzdy drmi@dnout sam a

s pomaoci rodiny.

Kazuistikaé. 6

Respondentkod. 6 je Zena ve &ku 35 let. Vyfistala v rozvedené rodirs matkou a
mladSim bratrem, otec je opustil v jejidedh letech. Narodila se v Praze, nyni Zije
v malém mist ve Stedaieském kraji a do Prahy dehrdojizdi autem do prace.
Vystudovala sedni Skolu a nyni pracuje jako laborantka, jgast&ném invalidnim
duachodu. Je rozvedena, ma&id
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Respondentka onemaga ve tech letech &nou anginou. Po komplikovaném
pribéhu onemoceéni se objevila glomerulonefritida a naslédrhorSena funkce ledvin.
Pacientka byla dlouhodébsledovana na aiské klinice v Thomayer@ nemocnici,
nekolikrat hospitalizovana¢asto pobyvala doma prdizné d¢tské nemoci. Nemoc ji
omezovala fyzicky, neséfa jezdit na dtské tabory nebo Skolu wipodé. Ve 14 letech
doSlo ke zhorSeni celkového stavu.clha@ pokréovala konzervativéy dochazela na
pravidelné kontroly. Pacientka si byladoma svého stavu &dkla, Ze ji do budoucna
ceka dialyza. Resto se rozhodla preéhotenstvi, které pralo bez ¥tSich komplikaci,
ale po porodu nasledovalo &pcelkové zhorSeni stavu. &#a pokrg&ovala stale
konzervativig, dalSi &hotenstvi ji uz nebylo dopateno. Po 2 letech se ji pdda
neplanovaa ot¢hotret, rozhodla se ditdonosit. Ocguje vSechny osatjici Iékae, ktei

ji pomohli jeji zdravotni stav zvladnout. Bge narodilo pectasre,ale zdravé. Dnes ma
2 zdravé dcery. Dva roky po porodu jeji ledvinyidigi/né selhaly, a protoZze si sama
vyhledala informace f@es fizna komunik&ni média, nakonec se rozhodla pro
peritonealni dialyzu. Ziné¢ toto rozhodnuti hodnoti velmi kla&ihmiZe pracovat na
plny Gvazek, ¥novat se roditdi a mysli si, Ze ma vicéasu. Pes drobné problémy je
s touto I€bou spokojena, nyni je fmzena docekaci listiny na transplantaci ledvin.
Pribuzenska transplantace neni mozna pro Spatnénédifizemi, kdyby tato moznost
byla, nEla by problém ledvinu ijmout. Naopak s néfbuzenskou transplantaci nema
Zzadny moralni problém. Zdravotnigododnoti jako nadstandardnitsina zdravotnik
byla k ni velmi vsticna, ale skdy ji chykelo vice odbornych informaci a kontakty na
odborniky od praktickych |éka. Zdravotni péi, které si ji dostalo, hodnoti na stupnici
1-5 znamkou 1.

V oblasti zivotnich hodndtdi na prvni misto rodinu, kterou #¢eji dcery a fitel,
na druhé mistéadi zdravi, za které povazuje stav, kdy ji jeidolmic ji neboli a rize
pracovat, a naréti mistoradi praci jako zdroj finami nezavislosti, aby byla schopna
zajistit vSechny paeby pro své éi. V prab¢hu let, kdy je nemocna, si prosSkianymi
psychickymi stavy, dlouho se potykala s depresivmi@aadami. A protozeddéla, Ze to
sama nezvladne, vyhledala psychiatrickou a psyditkou pomoc. Dodnes uziva
psychofarmaka, jeji stav je stabilizovany. Dnegsgchicky citi vyrovnana. Koéky
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nema, veskeryas ji zabird prace a starost &@ic domacnost. Jejim velkynigni do
budoucna je ziskat ledvinu, aby se po transplant@ata a Zit ,normalé‘. Dale by si
piala, aby se jejimaem ddilo a aby byly zdravé. Pokud ma hodnotit, co ji oem
nejvic vzala, je to dobry psychicky stav, a dalginfy pohled na s&t. Ma pisrgjsi
métitka na lidi a na jejich problémy, mysli si, Ze rhoolidi se piliS zabyva
malickostmi a nevidi to, co maji, a mnohdy si tohide&c nevazi. Kdyby byla zdrava,
tak si mysli, Ze by asi¢thla jinou profesi, ale ne moc vzdalenou od zdnawt¥i, vice
by cestovala. Chita by mit vic @ti, coz ji nemoc uz neumidje. Za kvalitu Zivota
povazuje dlat, co ji bavi, byt psychicky vyrovnana a spokdjerzivot.

Pokud mé& hodnotit, v které rowiji nemoc nejvice omezuje, je to rovina socialni.
Nemacas na patelé, ma jich malo, ale je #tha za ty, co ma, jakka: jsou prowieni
c¢asem a rize za nimi kdykoli €imkoli prijit. Jeji otec rodinu opustilipd Iéty a dale se
0 ¢ nezajimal. S matkou a bratrem se nestyka, nerpajusdobré vztahy. Je to
nasledek nemoci a jeji nekompromisni povahy astalksnaZzi énhovat nejvice &em.
Respondentka pobité@ste&ny invalidni dichod, ma ZTP pikaz a vyuziva fispevek na
benzin. S #tSinou Gedniki, s kterymi se setkala, néha vétSi problémy, nejvic ji vadi
piiliS papirovani a dlouha dobangovani. O spolénostech zdravotnhpostizenych ma
powdomi, ale jen proto, Ze se o tyto informace zajgm8kchazi ji #3i informovanost
SirSi veejnosti. Olias se Uastni akce p@danou spolmosti dialyzovanych a
transplantovanych, ale jejistlenem neni.

Praktikujici ¥rici neni, ale otas zajde do kostela,i v urcitou ,vySSi moc*.
Poméha ji to fekonavat Zivotni problémy. Jeji hlavni Zivotni hirsitou jsou jeji dcery.

Kazuistikaé. 7

Respondenterts. 7 je muz ve &ku 31 let. Narodil se a stale Zije v Praze. d&fal sam
s matkou. Otec je opustil v jehieth letech a zaloZil si novou rodinu, takze po otai
dva sourozence. Respondent vystudovidsti Skolu, nyni dalkayvstuduje vysokou
Skolu. Pracuje jako prodava& rodinné prodej#i s lalidkami a naastény Gvazek jako
socialni pracovnik saimi z détskych domow. Ma pliny invalidni dchod, je Zenaty,

bezdtny.
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Respondent onemodnv 15 letech, objevily se dusnost, otoky nohoulebt klouhi,
Unava a laborato&nvelmi vysoké hodnoty kreatininu a kyseliny #éog€. Nasledovaly
hospitalizace a pobyty doma. Rodinnou anamnézoeretgkymi vySaenimi byla
zjiSténa ddi¢na choroba ledvin. Timto onema@eim trgEl otec a stryc respondenta i
jejich matka a nyni jsou postizeni vSechnti dtce respondenta. Bakia zentela
mlada, otec a stryc byli ¢éni na hemodialyzamim stedisku prazské nemocnice. Oba
jiz neziji. Respondent a jeho bratr dochazeji nendwalyz&ni I&cbu, sestra je v
nefrologické predialyzmi pé&i. Respondent je dlouholetym pacientem vinohradske
nemocnice. L&l se konzervativs, ale celkovy stav pomalu 8pdo kon€ného selhani
ledvin. Od 19 let je ¥en na hemodialyzaim stedisku, jako jeden z méalaGR byl
lécen domaci hemodialyzou. Pacient musel rekonstrudmdt a gizptsobit ho
poZzadovanym paramém. Za pomoci zdravotnik a technik 2z nemocnice a
s pispenim zdravotni pojifovny byl u ) doma instalovan dialyzai pristroj
s potebnym zdzemim a &al proces zatovani, ktery trval 8kolik tydna. VSe pacient
skwle zvladl a protoZze byl #azen na transplantai ¢cekaci listinu, ani si tuto &bu
moc ,neuzil“. Po il roce domaci léby byl Usgsns transplantovan v Institutu klinické
a experimentalni mediciny (IKEM). Transplantaci \@pely ¢cetné problémy, Spatna
funkce SEpu, infekce atd. Ale 8ti se usmalo a po rocecata ledvina naplno fungovat.
K definitivnimu selhani $pu doSlo po @i letech. Nyni je pacient @p lécen
v dialyza&nim programu, dochazi 3x ty&ima 4 hodiny do soukromého dialyného
strediska v Praze. Hlavni omezeni vidi respondetdse, ktery mu ka onemoceni
zabira. Pacient je nyni &pzaazen nacekaci listinu na transplantaci ledvin, zadny
moralni problém spojeny s transplantacemi nema.hl@eil by s pibuzeneckou
transplantaci, i se #iZenou transplantaci (jeden manzelsky par druhéate)hohuzel,
manzelka ani ostatnélenové rodiny ze zdravotnichuebdi nemiZzou byt darci.
Zdravotni péi, kterd se mu v zZivétdostala, vyhodnotil na stupnici 1-5 jako vybornou,
podle r¢j m¢l Stesti na zdravotniky i ostatni lidi pohybujici seblasti zdravotnictvi.

V oblasti Zivotnich hodnatadi na prvni misto praci, ktera mu davaityr smysl
Zivota a pocit, Ze je plnohodnotny&élenem spolénosti. Na druhé mistéadi rodinu,

kterou mu nyni v nejtSi mie zastupuje manzelka, a rfatt mistoradi zdravi. To pro
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néj znamena pocit pohody, stav bez bolesti a moaizvat Zivota. Bhem trvani
nemoci si proseliznymi psychickymi stavy, od negativismu, depresinalady az po
vyrovnani. Psychologickou pomoc vyuZzikkolikrat, dodnes uziva psychofarmaka.
Souwasny psychicky stav hodnoti jako vyrovnany. Meaznikky fadi gedevsSim praci.
Studuje vysokou Skolu s psycho-socialnim &gnim a pracuje jako socialni pracovnik
s détmi z détskych domov, které tyto domovy opoudt po dosazeni dosfosti.
Pomaha jim najit bydleni, za&stnani, dla socialg-pravni poradenstvi, doprovazi na
Grady a jedna ziady. Pracuje pod salesianskym hnutim, které spada d
fimskokatolické cirkve. Hlavnimi@gnim do budoucna je mit svou rodinu a &3sp
podstoupit novou transplantaci ledviny. Kdyby bgravy, asi by se &noval podobné
¢innosti jako dnes. Pokud ma hodnotit, co mu nenmalay byl by to pedevsimcas,
ktery mu chybi na své aktivity, a pokud rfiat, co mu nemoc dala, byl by to jiny
pohled na skt a jiny Zelsicek hodnot, nez maji zdravi lidé. Dale mu pomohésnit si,
CO je pro & v Zivoté dalezité a co neni, a pomohla mu na@sovat se na socialni
problematiku, které se aktigrvénuije.

Pokud bude hodnotifiitzakladni roviny — biologickou, psychickou a sdeia
nejvice jej nemoc omezuje v socialni rayiprotoZe se nefize wnovat praci, rodié a
prateiim tak, jak by si pedstavoval. Za kvalitu Zivota povazuje byt plnohatthym
¢lenem spolénosti.

Volnéhotasu moc nema, ma mnoho aktivit, které musi vZdgutkt s pravidelnym
dialyzanim programem. Dalo by géct, Ze to co 84, je jeho konikem. M& mnoho
znamych, studuje a pracuje. Protozeasyal sam s matkou, s onemeénfm se museli
c¢asem vyrovnat oba, ale zvladli to. Na lidi ngadech si nefize stzZzovat, i kdyz
pripousti, Ze obas se #dkde reéjaky ten protiva najde. Veé&sine piipadi mu vysli
vstic. Socialni pracovniky ma moznost porovnavat jklkent i jako kolega. Vadi mu
piiliSn& administrativa. Respondent je v plném irtk@lin dichodu, pobiréiispivek na
benzin. O dalSi davky se nezajima,¢thiy se uzivit sam. Informace tykajici se
onemockni ziskava od zdravotnik hodré informaci si vyhledal sam (internet,
televize, noviny). Ma Siroké znalosti o spoiestech sdruzujicich zdraveétn
znevyhodgné osoby, sam jélenem spolénosti transplantovanych a dialyzovanych,
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urgitou dobu fisobil i ve vedeni spodaosti, ale pro¢asovou vytizenost se musel
aktivni prace ve spateosti vzdat.

Respondent je praktikujicéiici, je fimskokatolického vyznani. K#d dosgl sam v
pubert, onemocani nentlo ze z&atku na jeho viru vlivéasem se prody stala vira
Zivotni oporou, nyni mu pomahé&ekonavat Zivotni obtize a pomaha mistat

vyrovnany.

Kazuistika¢. 8

Respondentkodl 8 je Zena vedku 49 let. Zila od &tstvi s otcem, matka se k nim
moc nehlasila, ma bratra a sestru. Rediecasem rozvedli. Narodila se v Praze, kde
Zije dodnes. Vystudovalatrsetini ekonomickou Skolu, pracovala jakeéetini. Nyni je
v pIném invalidnim dchodu. Je vdana, bextda.

Respondentka préidla v 6 letech infekci m@mvych cest a byla dlouhod®b
hospitalizovand na &kkém oddleni nemocnice na Bulovce. Zdravotni stav se
zhorSoval, v 10 letech préidla dw plastické operace pro refluxovou nefropatii. Byla
sledovana nefrologem pro chronické selhavani ledviod 16 let byla zazena do
pravidelného dialyzmiho I&eni. V 18 letech podstoupila transplantaci kadaz@iho
Sttpu ledviny v Institutu klinické a experimentalni diginy (IKEM), bohuzel se &b
neujal a respondentka &ppokraiovala v hemodialyzai l&cbé. Od 26 let se u ni
rozviji renalni osteopatie (Midledku dlouhodobého selhani ledvin). Podle jejlok se
na ni Ssti ot usmalo a v 39 letech podstoupila druhou transatatedviny v IKEM.

Po paatesnich komplikacich se & ujal a pacientka Zila s novou ledvinotep 6 let.
Rok ped selhanim 8pu se u pacientky objevila rakovinalahy, néasledovala
radioterapie a chemoterapie a po celkové stabildacsého stavu dosSlo k postupnému
zhorSovani funkce ledviny. V 46 letech se respotadevratiia do pravidelného
dialyzaniho I&eni na hemodialyzai stedisko nefrologické Kliniky v Praze. Nyni
dochéazi 3x tydé na 4 hodiny na dialyzu. Odidtvi bylacasto nemocna, opakovan
hospitalizovana. Hlavni omezeni bylo ve sportovnatttivitach, dodrZzovani ifsné
diety a utitad izolace od vrstevnik Respondentka uzivd mnoho i¢ke omezena
v prijmu tekutin na den, ale uz si zvykla, R&dji to WtSi potize dodrZovat. Nyni je
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v disledku renalni osteopatie jéast&né mobilni a ma zhorSenou jemnou motoriku,
cozZ ji vadi nejvice. Respondentka podstoupikaregibuzenské transplantace, ndan
Zadny osobni problém sigtim ledviny. Ribuzenskou transplantaci by neodmitla, ale
nenutila by nikoho z okoli, musel by ji téktlo sam nabidnout. Zdravotnigp@odnoti
jako vybornou, na stupnici 1-5 je to za 1, podlgendama tohoitkazem, Zze ma kolem
sebe velmi schopné odborniky.

V oblasti Zivotnich hodndtdi na prvni misto zdravi, na druhé misto rodipiaselé
a na feti misto penize. Zdravi pro ni znamena hiavivot bez bolesti a dobra
pohyblivost (nezavislost na druhych). Moci si dejfude bez problému, nebét se, Ze
zakopne, zapnout si vSechny knofliky na koSili dh&tch. Za rodinu povazuje
piedevsim svého manZzela, tals se vida se sourozenci. Ma pdéatel, které rada
navstvuje, ale vzhledem ke zhorSené pohyblivosti je ¥ojen sporadicky. Penize
povazuje za ilezité jen proto, aby mohlaigtojrg zit. Zaplatit najem, &ci osobni
potreby, EZné nakupy. Odbornou pomoc psychologa vyhledalagkdlikrat za dobu,
kdy se I€i. Psycholog ji pomohligkonat uéité tZké Zivotni obdobi. Dnes se citi
rezignovag, nékdy ma depresivni naladu ze svého zdravotniho std¥Zivala
s prestavkami psychofarmaka, dnes fpbuje hlaves léky proti bolesti. Mezi jeji
konicky pati kultura, rada nav&tovala divadlo, kino, chodivala s manZelemrateli
do spol€nosti. Dnes je uziflis unavena a imobilni na to, aby s&kam dostala. Nyni je
jeji hlavni konéek televize ateni. Do budoucna by siigdevsSim fala zdravi, tzn.
netrgét bolestmi a byt trochu vice vital)$i. Kdyby byla zdrava asi by vice cestovala,
ale jeji Zivot by seiejmé o moc neliSil. Pokud m#ci néco, co ji nemoc vzala, jsou to
vlastni dti, které mit kvili nemoci nemohla. A pokud se ma zamyslet, comoe dala,
je to urity Zivotni nadhled a silu bojovat &kymi Zivotnimi Gdly, nevzdavat se.
Kvalita Zivota pro ni znamena byt samostatnd, nel&ma ostatnich, netpfyzicky.

Volnéhotasu nyni moc nema4, protoZe se citi velmi unav&asip spi. Hodhcasu ji
zabere p& o sebe samu, domacnost a manZzela, kterou p@pfaieho nestiha, proto
ma domluvenou navltu pani z péovatelské sluzby 2x ty@dna ta ji pomaha.
Respondentka se 2x vdavala. S byvalym manzelemovald Fatelské vztahy az do
jeho smrti. Sotasny manzel je ve starobnimothodu, snazi se byt jeji oporou. Kdyz
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jako dit onemocsla, staral se o niipvazri otec, matka se i se sourozenci édsvala.
Rodie spolu nezili a rozvedli se, kdyz bylgtd v pubert. Mysli si, Ze dvodem
rozchodu rodit nebyla jeji nemoc, ale dlouhodobé neshody meztirddespondentka
je v plném invalidnim t@ichodu ges 10 let. Vyuzivd davku na benzin, ni&manou
ZTP. Nyni ji byl giznan grispivek na péi. UZ pal roku vyuZiva sluzby pmvatelské
sluzby. Dochazi kni 2x tydnpani, ktera obstarava oklid, prani, Zehleni, déobn
nakupy, ma sjednan dovoz i ve vSedni dny pro sebe a manzela. ZkuSenosti se
socialnimi pracovniky ma za ta létazné, byvalo to horsi, aleft§ina kompetentnich
lidi se ji snazilo vyhost nebo pomoci. Mysli si, Ze gippsvky je hodré
administrativnihdizeni, oldas musela pozadat o poma@telé nebo Zadosti ¥iygoval
manzel. Dlouho trva schvalenitigpivki. Respondentka je dlouhodobatenkou
spole&nosti dialyzovanych a transplantovanychive se aktiva U¢astnila ¥tSiny akci,
jezdila s nimi na vylety, dovolené. Dnes uz se ¥abinakci nediastni, nema na to
energii. Pokud by se jeji stav zlepSil, rAda see zagzi ostatni podiva, zatim o tom
neuvazuje.

Nevyznava zadné konkrétni nabozenstvi, aitewuritou ,vysSi moc”. Vyifistala
v ateistické rodig, nebyla k vife vedena a poz ji ani nevyhledavala. dzké Zivotni
obtize ji pomohli pekonavat hlavélidé kolem ni, manzelé oba dv&atelé a znami.

Kazuistikaé. 9

Respondente 9 je muz ve 8ku 28 let. Vyiistal v Uplné rodi& do svych 10 let,
kdy mu zenkel otec. Matka Zije nyni sama, sourozence nemarodil se a stéle Zije
v Praze. Vystudoval #dni Skolu elektrotechnickou, nyni studujetim rokem na
vysoké Skole dopravni. Prouzané zdravotni komplikace pracuje jen brig&dn
(administrativni prace, prace na PC). Je v plnéralidnim dichodu, Zenaty, beZthy.

V 8 letech u & doSlo krozvoji chronického renalniho selhdni padklad
hemolyticko-uremického syndromu. Byl hospitalizov@ndtské nefrologii v motolské
nemocnici s naslednou hemodial§malécbou. V 9 letech pradal transplantaci ledviny
v Institutu klinické a experimentalni mediciny (IKE. Nova ledvina se igs drobné
potiZe brzy fjala a fungovala 17 let. Od 26 let jeévw pravidelném hemodialyZzaim
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lé¢eni prazské nefrologické Kkliniky. Po stabilizovarglkového zdravotniho stavu
(procklal zapal plic, kanylovou sepsi apod.) a povinnygBetenich je znovu Zazen
do ¢ekaci listiny transplantace ledvin. Druhou transfaai podstoupil fed pil rokem,
ale pro ischémii $pu bezprogedre po operaci se @ vratii do pravidelného
dialyzainiho programu. Nyni je @pzaazen naiekaci listinu. S fijetim ciziho organu
nema zadny problémyipuzenskou ani zkzenou transplantaci by nepodstoupil, néicht
by nést odpotdnost za osud&koho blizkého. Jeho onemaarn jej omezuje hlavh
c¢aso¥. Respondent dochazi 3x tydna 4 hodiny na hemodialyzu, ma mnoho Zgjm
které je nucen selektovat podléleFitosti. Zdravotni p#&, ktera se mu celka@vdostala,
hodnoti na stupnici 1-5 jako vybornou, vice si B2gengat.

V oblasti Zivotnich hodndtaadi na prvni misto rodinu, na druhé misto zdrawaa
tieti misto Zivotni pohodu. Za rodinu povazuje v piatk svou manzelku a matku, pak
do rodiny zahrnuje Sirokétjpuzenstvo. Jak tvrdi, m& velkou rodinu, kterou rad,
navsEvuji se podlecasovych moznosti. Zdravi pr@&jnznamena Zivot bez omezeni,
kdyZ je v pohod a nema zadné problémy, které by stdomoval. Zivotni pohoda je
podle & urcithd vyrovnanost v dusi, si@ni a nadhled. Psychicky se citi vyrovéian
neuvdomuje si, Ze za celé roky, kdy je nemocny, Zedsl rEco ve svém ZivettéZce.
Smysli velmi pozitivi, snazi se bréat vSe stitgm nadhledem. Podle jeho slov zjistil,
Ze se da uspokopvzit s timto onemoemim bez ¥tSich omezeni, a tak tento fakijal
a moc uz o tom népmyslel. Jeho velkym ko¥kem jsou vlaky a jejich technologie,
dale rad a hodnc¢te a ¥nuje se aktiva turistice a cestovani. Kazdéré nachodi az
stovky kilometfi. Nékolikrat zavital kratce do zahraini(je omezen dialyzmi l&bou).
Krome toho rad sportuje, podle aktualniho zdravotnilaewhraje fotbal a chodi plavat.
Velkym pranim do budoucna je udrzet stitowu Zivotni pohodu, zdravi a vyrovnanost.
Respondent jéekatelem na transplantaci ledviny, i kdyz to vyjoebo ne, clit by si
udrzet Zivotni nadhled a optimismus. Do budoucnasibyrité pral mit viastni dti.
Kdyby byl zdravy, prav&podobré by se ¥noval stejnému technickému oboru, al&l m
by vice moznosti uplatni. Nemize napiklad jezdit vlakem, coz bylo jeho Zivotni
piani. Kdyz se zamysli nad tim, co mu nemoc vzalag jgredevsiméas. Nenize se

vénovat vSem svym aktivitdm, rad by vic navétval gribuzné a zndmé a vice cestoval
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bez Gznych omezeni. Nechce si vSakZsivat, ipousti, Ze jsou lidé na tom podstatn
hut, a je rad, Ze d¥e clat vSe, co da. Pokud by se th zamyslet nad tim, co mu
nemoc dala, je to dity Zivotni nadhled, nebazirovat na n¢abstech a radovat se ze
vSedniho dne. Kvalitou Zivota je préjioyt v pohod, tzn. byt vyrovnany a spokojeny.
Respondent ma velké mnoZstvi kamaérdéitesi mu pomohli a nadale pomahaji
v osobnim, pracovnim i studijnim gm. Velkou oporou pro & byla maminka, nyni
manzelka. KdyZz onemoéh byla to velka ranaifgdevsim pro rode, on sam si to tolik
ne@ipousel. Z vetSicasti to je jeho velmi pozitivni povahou. Po postprzlepSovani
zdravotniho stavu se ra@i uklidnili a do utité miry s onemoamim vyrovnali.
Respondent je v plném invalidniniahodu, Zadné jiné davky nepobird, ani nem& o n
zdjem. Chil by byt samostatny, sebtany, doufa, Ze by do budoucna pracoval
v oboru, ktery studuje. Se socialnimi pracovnikgiedniky, se kterymi se kdy setkal,
nenel Zadné problémy, pokudéoo poteboval, vySli mu vétc. Respondent méa
dostatek informaci o onemasr i o0 spolénostech sdruzZujicich zdraveétn
znevyhodgné osoby. Informace ziskal od zdravotngk sdm se o tuto problematiku
zajima (internet, televize, noviny). Sam s&tarych akci dastnil, aleclenem zadné
spole&nosti neni. Do budoucna o tom zatim neuvaZujeppeoje velmicaso¥ vytizen.
Nejvic se citi omezovan v rovinsocialni. NemiZze udrZzovat socialni vazby (Siroka
rodina, gatelé, prace) tak, jak by eht

Neni ¥fici, ani o tom nikdy neuvazoval, ale uznavéitou pokoru k gcemu ,nad

nami“. Oporu vzdy hledal u rodiny &§iel.

Kazuistikaé¢. 10
Respondentkod. 10 je Zena vedku 58 let. Narodila se v Uplné rodirma o 2 roky
mladSi sestru. Vyistala a nyni Zije v Praze. Po matunita stedni Skole vystudovala
ekonomii na vysoké Skole. Léta pracovala v bankaivii proSla sitadu manazerskych
pozic, dodnes pracuje @aganasi na vysoké Skole. Je rozvedena, ma 2 syny.

Od dtstvi je sledovana nefrologem pro polycystozu ladvOnemoceni se
vyzna&uje vznikem mnoh&etnych ledvinnych cyst¢asto spoléné s abnormalitami
jater, cév mozku a kardiovaskularniho systému. @shpza je zfisobena mutaci gén
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pro strukturalni glykoprotein polycystin. Polycystomela jeji babéka, matka a stryc
(bratr matky), ma ji respondentka i jeji sestrazagtku ji nemoc neZjsobovala zadné
potize, vyifistala jako kazdé jiné zdraveé &ilRada sportovala, nijak se heomezovala.
Dochéazela jen na pravidelné kontroly. Dopad oner#imicrsi z&ala uwdomovat
nejdiive psychicky, kdyZz nemoc naplno propukla u jej#tojce, ktery zeiel v 50
letech, a pak kdyz se &l zhorSovat stav jeji matky. Matka respondentyalpgazena
do dialyz&niho programu, a tak se respondentka seznamowvat&isostmi a disledky
lécky této choroby. ProtoZze byla mlada, n&lemovala si pla dopad choroby pro
Zivot. Po studiu na vysoké Skole se respondentkdava narodili se ji dva synové. Jeji
zdravotni stav se #al postupt zhorSovat po druhém porodu. Dochazela do
nefrologické poradny, a kdyZ doslo ke konému selhani ledvin, na zaktaohformaci
ziskanych z vlastniho zajmu a pak od zdravdirsd rozhodla pro peritonealni dialyzu.
Zpétneé hodnoti toto rozhodnuti jako vynikajici. Resporttarmohla pes den pracovat,
vyména dialyz&niho roztoku probihala v noci. Pacientka se cititdnéjSi neZz na
hemodialyze, mohla si organizovat zivot podle viagioteby. Po vSech pozadovanych
vySetenich byla respondentkaiaaena n&ekaci listinu na transplantaci ledviny &g
dvéma lety byla us§sre transplantovana v Institutu klinické a experiméniténediciny
(IKEM). Ledvina se bez &tSich potizi pjala. Dnes respondentka Zije Zivot naplno bez
vétSich omezeni, vratila se do pracénwje se svym kokkim. S transplantaci organ
od neznamého darce nema zadny probléfbupenskou transplantaci odmita, protoze
by nechéla nést zodpatdnost za osud&koho jiného. Zdravotni @& ktera se ji dostala

v pribéhu dlouholeté &y, hodnoti na stupnici 1-5 na vybornou, dostalgi selborné

a dostatené pée.

V oblasti zivotnich hodndtdi na prvni misto praci, na druhé misto rodina &eti
zdravi. Prace je pro ni nagim smysluplnosti Zivota, je uzZiteq a je svém oboru
odbornikem. Rodinou jsou pro nfeglevsim jeji dva synovéiga by si, aby se jim
v Zivote dailo. Zdravi pro ni pedstavuje samostatnost, moci nadale pracovat a
nezavislost na okoli. Postuprsi prosla @iznymi psychickymi stavy od Zateniho
odmitani az ke komeému pijeti nemoci a vyrovnani se s ni. Toto obdobi tval
neékolik let, a i kdyZ je energicka,idlednd k 18b¢ a rekteré \&ci si negiipousti, mivala
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depresivni nalady. Dnes se citi vyrovnana a klidgychologickou pomoc zatim
nevyhledala, dnes ji negebuje, ale do budoucna ji rozhédmeodmita. Jejim
nejwtsim konékem je prace, igdnasi na vysoké Skole, radi odbofnik Dale rada
cestuje a nyni se Zala aktivié vénovat golfu. Nej¥tSim ganim je Zstat sobstaina do
budoucna, tzn. aby ji vydrzelo stavajici zdravhargie. Kdyby byla zdrava, asi by se
vénovala stejnému oboru, ale asi by vice cestovatiyzKse zamysli nad tim co ji
nemoc vzala, byla by to &itd psychicka rovnovaha, a dit€ ji dala jiny Zivotni
nadhled, nez vidi u zdravych lidi kolem sebe. N®trée makkostmi, uzivat si toho, co
mam k dispozici. Kvalita Zivota pro ni znamena sgtnostatna, sébtatné a dlat co ji
bavi. Swij volny ¢as @li mezi praci a fatelé, kterych ma dost. Své syny vidi jen
sporadicky, protoZe oba Ziji a pracuji v zahtgriasto si volaji. J€erstw rozvedena,
s manzelem nebyla dobra dohoda, proto na to nevirgondda, ale nestuje si. Je
rada, Ze to m4 za sebou a je tdedgeno, nového partnera zatim nechce. Ma dostatek
piatel a znamych, kie ji kompenzuji spoknost. Diky této chorab jeji rodina
z matiny strany udrZzovala uzsi vazbiasto se stykali, pomahali si. Jeji manzel moc
velkou oporou nebyl, bylo lepSi spoléhat se samaeh&. ZkuSenosti s davkami nema
velké, je v ¢asténém invalidnim dchodu. O jiné davky se nezajima, protoze je
financné zajiS€na. Pokud madjaké zkuSenosti se socialnimiady a dedniky, nejsou
negativni. O spolaostech sdruzujicich zdravétanevyhodiné osoby ma dostaieé
informace, jec¢lenkou spolénosti dialyzovanych a transplantovanych, pokud jéds
dovoli, (tastni se rdda jejich akci.

Neni ¥fici, nevyznava Zzadné nabozZenstvi, ale ma respéidtia k €mto lidem,
uznava tico jako ,vySSi princip®, kdyz ji bylo Uzko, tak s& tento princip odvolavala.

Oporu se snazila najit hlayn sol& a lidech v okoli.
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4.2 Z&kladni grafy

Graf 1 Rozdéleni respondenti

zeny muzi celkem

Vyzkumu se zdastnilo 10 (100%) respondéntz toho bylo 6 Zen a4 muzi.

Graf 2 Vékové rozlozeni respondent
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Pramérny vék responderit je 41,8 let. ¥k Zen je 59, 53, 45, 35, 48 a 5&K/muii je
25, 36, 31 a 28.
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Graf 3 Rodinny stav respondenti

svobodny/a zZenaty/vdana rozvedeny/a

Z celkového pétu respondeiitjsou 2 svobodni, 5 Zenatych/vdanych a 3 rozvedeni.

Graf 4 NejvySSi dosazené vadani

0} ‘
zakladni  vyu éen/a sS VS

Zakladniho vzdlani dosahl 1 respondent, \Wani jsou 3 respondenti, fetiniho

vzaklani s maturitou dosahlo 5 responderit respondent vystudoval vysokou Skolu.
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Graf 5 Bydlisté

Praha Stredni Cechy Jizni Cechy

V Praze bydli 6 respondéntve StednichCechéach bydli 3 respondenti a 1 respondent
bydli v JiznichCechéch.

Graf 6 Typ onemocreni

T T
glomerulopatie d édiéna jiné
onemocn éni

Z celkového p&tu responderit ma 6 respondeiturtity druh glomerupatie (nemoci
glomeruli) a 4 respondenti maji dity typ deédicného onemoci ledvin. Jiné

onemocsni ledvin se u vyzkumného vzorku nevyskytuje.
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4.3 Kategorizace dat v tabulkach a grafech

Seznam kategorizfnich skupin

1. Zdravotni omezeni fisobena nemoci (tabulka 1)

2. Nazor na transplantaci orga(tabulka 2)

3. Hodnoceni zdravotni pé (graf 7)

4. Zehicek hodnot (tabulka 3)

5. Zehicek hodnot — hodnota na prvnim ndigiabulka 4)
6. Zehicek hodnot — hodnota na druhém migabulka 5)
7. Zehicek hodnot — hodnota ngetim mist (tabulka 6)
8. Proctlana I&ba (tabulka 7)

9. Pojeti zdravi (tabulka 8)

10. Odborna psychologicka/psychiatricka pomoc (tab@lka
11.Psychicky stav dnes (graf 8)

12.Pojeti kvality Zivota (tabulka 10)

13.Konicky responderit (tabulka 11)

14.Pfani do budoucna (tabulka 12)

15. Zivot ovlivnény nemoci (tabulka 13)

16.Co nemoc vzala (tabulka 14)

17.Co nemoc dala (tabulka 15)

18.Vyuziti socialniho zabezpeni (tabulka 16)

19. Spolenosti sdruzujici zdravorenevyhodgné (tabulka 17)
20.Vira (tabulka 18)

21.Déti (tabulka 19)

22.Informovanost responden{graf 9)
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Tabulka 1 Zdravotni omezeni zfisobena nemoci

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Dieta 1 1 2
Pitny rezim 1 1 1 1 4
Medikace 1 1 1 3
Cas 1 1 1 1 4
Fyzické omez. 1 1 2
Bez omezeni 1 1

Celkovywvyskyt 3 2 3 2 1 1 1 1 1 1 16

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fommapowdi responderit na otazku: jaké
zdravotni omezeni nemodipasi? Nejast|Si kategorie odpadi jsou pitny rezim a
¢as, kazda celkem 4x. Nasleduje kategorie medikeel&em zastoupena 3x. DalSimi
kategoriemi jsou dieta a fyzické omezeni, kazddorgena 2x. Nejmé&nzastoupend
kategorie je bez omezeni, celkem 1x. Celkovy vyskgtegorizovanych odpodi

responderii je 16.

Tabulka 2 Nazor na transplantaci orgari

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Transplantace 11 1 1 1 1 1 1 1 1 10

nepribuzeneckéa- ano

Transplantace 1
piibuzenecka -ano

Transplantace 1

pribuzenecka-asi ano

Transplantace 1 1 1
pribuzenecka-mozna

Transplantace 1 1 1
piibuzenecka -asi ne

Transplantace 1 1
piibuzenecka- ne

Celkovwyvyskyt 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 20

N W ow

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fommapowvdi responderit na otazku: jaky
nazor mate na transplantaci orgariNegasgjSi kategorie odpasdi je nepibuzenecka
transplantace ano, celkem 10x, nasleduji kategaresplantaceifbuzenecka - mozna
a transplantaceffbuzenecka — asi ne, kazda zastoupena 3x. Datdupanou kategorii

je transplantace ifbuzeneckd — ne, celkem 2x. Nejrdépastoupenou kategorii je
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transplantace iffbuzeneckd —ano a transplanta¢#byrzenecka —asi ano, kazda celkem

1x. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpaol respondertitje 20.

Graf 7 Hodnoceni zdravotni pée

Na tomto grafu je prezentovano hodnoceni zdravp&ié respondenty. Zndmku 1
ucklilo celkem 8 respondeint znamku 2 udlil 1 respondent a znamku 3 dlidl také

jeden respondent. Jiné hodnoceni nebytdeumd.
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Tabulka 3 Zebri¢ek hodnot

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Zdravi 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10
Rodina 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10
Penize 1 1 2
Prace 1 1 1 1 1 5
Koni¢ky 1 1 2
Pohoda 1 1

Celkowywyskyt 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 30

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpowdi responderit na otazku:
sestavte sy Zelricek hodnot. NejasgjSi kategorie odpasdi jsou zdravi a rodina,
kazda celkem 10x. Nasleduje kategorie prace, udedetkem 5x a dale kategorie
penize a korky, kazda uvedena celkem 2x. Nejra@astoupenou kategorii odpal

byla pohoda, celkem 1x. Celkovy vyskyt kategoriaoxeh odpodi respondetitje 30.

Tabulka 4 Zeb¥i¢ek hodnot — hodnota na prvnim mist

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Zdravi 1 1 1 1 1 1 6
Rodina 1 1 2
Penize 0
Prace 1 1 2
Koni¢ky 0
Pohoda 0

Celkovwywyskyt 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpowdi responderit na otazku:
sestavte sy Zelricek hodnot. Tabulka je zatifena pouze na hodnotu na prvnim gist
u kazdého respondenta. KagtjSi kategorii odposdi je zdravi, celkem 6x. Kategorie
rodina a prace byly uvedeny kazda celkem 2x. Kategoenize, korkky a pohoda
nebyly zastoupenytbec. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpdi responderiit je
10.
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Tabulka 5 Zeb¢i¢ek hodnot — hodnota na druhém mist

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Zdravi 1 1
Rodina 1 1 1 1 1 1 1
Penize

Prace 1

Koni¢ky

Pohoda

Celkovywvyskyt 2 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10

OOHO\I[\)

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpowdi responderit na otazku:
sestavte sy Zekricek hodnot. Tabulka je zafifena pouze na hodnotu na druhém é&nist
u kazdého respondenta. RegejSi kategorii odpogdi je rodina, celkem 7x. Nasleduje
kategorie zdravi, uvedena 2x a dalSi je kategadegy uvedena 1x. Kategorie penize,
konicky a pohoda nebyly zastoupenyibec. Celkovy vyskyt kategorizovanych
odpowdi responderitje 10.

Tabulka 6 Zebi¢ek hodnot — hodnota na ketim mist

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Zdravi 1 1
Rodina 1

Penize 1

Prace 1 1 1

Koni¢ky 1 1

Pohoda 1
Celkovwywyskyt 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10

PNwkRPRPN

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpowdi responderit na otazku:
sestavte sy Zek¥icek hodnot. Tabulka je zaffena pouze na hodnotu riattm mis¢ u
kazdého respondenta. NagtjSi kategorii odpoddi je prace, celkem 3x. Nasleduje
kategorie zdravi a kokky, kazda uvedena celkem 2x. Kategorie rodina, Zeeri
pohoda jsou zastoupeny nejrigkazda celkem 1x. Celkovy vyskyt kategorizovanych
odpowdi responderiitje 10.
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Tabulka 7 Prodlana |&ba

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Transplantace 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Transplantace-opak. 1 1 1 3
Hemodialyza 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Peritonealni dialyza 1 1 2

Celkowwyskyt 2 2 1 3 2 1 2 3 3 2 21

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fommapovdi responderit na otazku: jaky
byl pribéh I&by? NefastjSi kategorie odpaidi jsou transplantace a hemodialyza,
kazda kategorie je uvedena celkem 8x. Nasledujegkaie opakovana transplantace,
uvedend celkem 3x. Nejm&rastoupenou kategorii je peritonealni dialyzakeral 2x.
Celkovy vyskyt kategorizovanych odpsuli respondertitje 21.

Tabulka 8 Pojeti zdravi

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Bez potizi 1 1 2
Byt v pohodk 1 1 1 1 1 1 1 7
Bez omezeni 1 1 1 3
Stav bez bolesti 1 1 1 1 1 1 1 7
Nezavislost 1 1 1 1 4
Moci pracovat 1 1 2

Celkowywyskyt 3 2 3 2 2 3 3 2 3 2 25

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féraupowdi responderit na otdzku: co
pro Vas znamena zdravi? N&$tjSi kategorie odpaidi jsou: byt v pohotia stav bez
bolesti, kazda zastoupena celkem 7x. Nasledujegé&ete nezavislost, zastoupena
celkem 4x. DalSi kategorie je bez omezeni, zastwupeelkem 3x. Nejmén
zastoupenou kategorii jsou kategorie bez potizioagi mpracovat, kazda zastoupena

celkem 2x. Celkovy vyskyt kategorizovanych odgdivesponderitje 25.
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Tabulka 9 Odborna psychologicka/psychiatricka poroc

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Psychofarmaka 1 1 1 1 1 1 6
Odborna pomoc -ano 1 1 1 1 4
Odborna pomoc -ne | 1 1 1 1 1 6
UvaZuje o tom 1 1 1 1 1 1 1 1 8
NeuvaZuje o tom 1 1 2

Celkowywskyt 3 2 3 3 2 3 3 3 2 2 26

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpowdi responderit na otazku:
potreboval/a jste &dy pomoc psychologa nebo psychiatra? ¢he§jSi kategorii
odpowdi je uvaZzuje o tom, celkem 8x, nasleduje kateggsychofarmaka, 6
responderit uvedlo, Ze uziva a 4 respondenti uvedli, Ze vyuztlbornou
psychologickou nebo psychiatrickou pomoc. Nejérastoupenou kategorii je
kategorie neuvazuje o tom, celkem 2x. Celkovy vyskategorizovanych odpeédi
responderii je 26.

Graf 8 Psychicky stav dnes

vyrovnany/a nevyrovnana rezignovana

Na tomto grafu je prezentovano hodnoceni viastpisychického stavu respondenty.
Kategorii vyrovnany/a zvolilo 8 respondént kategorii nevyrovnana zvolila 1

respondentka, kategorii rezignovana zvolila 1 resigotka.

86



Tabulka 10 Pojeti kvality Zivota

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Samostatnost 1 1 1 1 1 5
Délat, co mg bavi 1 1 1 1 1 5
Vyrovnanost 1 1 1 1 4
Spokojenost 1 1 1 1 4
Bez omezeni 1 1 1 3
Spoletensky uznavan 1 1

Celkowwyskyt 2 2 2 2 3 3 2 2 2 2 22

Tato tabulka prezentuje v kategorizované foiwdpowdi responderit na otazku: co je
pro Vas kvalita Zivota? Ne&jstjSi kategorii odpoddi jsou kategorie samostatnost a
délat, co n¢ bavi, kazda celkem 5x. Nasleduje kategorie vyroesaa spokojenost,
kazda zastoupena celkem 4x. DalSi kategorii je dmeezeni, zastoupena celkem 3x.
Nejméré zastoupenou odpeédi je byt spoléensky uznavan, celkem 1x. Celkovy

vyskyt kategorizovanych odpé&di responderitje 22.

Tabulka 11 Kongky respondenti

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Chata 1 1 2
Zahradka 1 1 2
Pes 1 1 1 3
Cteni 1 1 1 3
Média 1 1 1 1 4
Sport 1 1 1 3
Prace 1 1 1 3
Kultura 1 1
Cestovani 1 1 2
Celkovyvyskyt 3 3 2 2 3 1 1 1 4 3 23

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fommapowdi responderit na otazku: jaké
mate kontky? NefastjSi kategorie odpasdi jsou média, celkem zastoupena 4x.
Nasleduji kategorie pesiteni, sport a prace, kazda zastoupena celkem 3i§i Da

kategorie jsou chata, zahradka, cestovani, kazdéowgaena celkem 2x. Nejme&n
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zastoupenou kategorii odpmli je kultura, celkem zastoupend 1x. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odp@di respondetitje 23.

Tabulka 12 Prani do budoucna
RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Zdravi 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10
Nova transplantace 1 1 1 1 1 1 1 7
Penize 1 1 2
Uspéch déti 1 1 2
Mit dit & 1 1 2
Sohkéstacénost 1 1

Celkowyvyskyt 2 2 3 3 2 3 3 1 3 2 24

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fommapowdi responderit na otazku: jaké
mate gani do budoucna? NggstjSi kategorie odpasdi je zdravi, celkem zastoupena
10x. Nasleduje kategorie nova transplantace, zpst@u celkem 7x. DalSimi
kategoriemi jsou penize, g diti a mit di¢, kazda zastoupena celkem 2x. Nejmeén
zastoupenou kategorii je swecnost, celkem 1x. Celkovy vyskyt kategorizovanych
odpowdi respondeiitje 24.

Tabulka 13 Zivot ovlivnény nemoci

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Podobny 1 1 1 1 1 1 6
Stejny 1 1
Jiny 1 1 1 3
Cestovani 1 1 1 1 4
Studium 1 1 2

Celkovywyskyt 2 2 2 2 1 2 1 1 1 2 16

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fowdpowvdi responderit na otdzku: co by
jste ctlal/a nebocemu se ¥noval/a, kdybyste byl/a zdrava? Ka$€jSi kategorie
odpowdi je podobny Zivot, celkem zastoupena 6x. Nastedgtegorie cestovani,

zastoupend celkem 4x. dalSimi kategoriemi jsou jnjot, celkem 3x a studium,

88



celkem 2. Nejméh zastoupenou kategorii je stejny Zivot, celkem Qglkovy vyskyt

kategorizovanych odp@di respondetitje 16.

Tabulka 14 Co nemoc vzala
RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

PsychickApohoda 1 1 1 1 1 1 6
Volnost 1 1
Cas 1 1 2
Mit d &ti 1 1

Celkowwyskyt 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10

Tato tabulka prezentuje v kategorizované foroupowdi responderit na otazku: je
néco, co Vam nemoc vzala? NaftjSi zastoupenou kategorii je psychicka pohoda,
celkem 6x. DalSi kategorii je€as, zastoupena celkem 2x. Nejfémastoupenou
kategorii je volnost a mitétl, kazda z kategorii je zastoupena celkem 1xkdsf

vyskyt kategorizovanych odpédi respondetitje 10.

Tabulka 15 Co nemoc dala

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Jiny pohled na swt 1 1 1 1 1 1 6
Zivotnl’ sila 1 1 1 3
Zit dneskem 1 1 1 3

Celkowywvyskyt 2 1 1 1 1 1 1 2 2 1 12

Tato tabulka prezentuje v kategorizované foradpovdi responderit na otazku: je
néco, co Vam nemoc dala? NaftjSi zastoupenou kategorii je jiny pohled n&tsv
celkem 6x. DalSi dv vyskytujici se kategorie Zivotni sila a zit dresgkjsou

zastoupeny stefn kazda celkem 3x. Celkovy vyskyt kategorizovanyathpowedi

responderii je 12.
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Tabulka 16 Vyuziti socialniho zabezp&eni

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Plny inval. dichod 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Céastatny invalidni. 1 1 2
dichod

Prispévek na benzin = ] 1 1 1 1 1 1 7
Piispévek na p&i 1 1

Celkovywvyskyt 2 2 1 2 2 2 2 3 1 1 18

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fommapowdi responderit na otazku: jaké
mate zkuSenosti s davkami ze socialniho zalderpe NejastjSi zastoupenou
kategorii je plny invalidni@tchod, celkem 8x. Nasleduje kategoriéspivek na benzin,
celkem zastoupena 7x. DalSi kategori¢gste&ny invalidni dichod, celkem zastoupena
2x. Nejméwr zastoupenou kategorii jeigpivek na péi, celkem 1x. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odp@di respondetitje 12.

Tabulka 17 Spolé&nosti sdruzujici zdravotné znevyhodréné

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Znam 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Neznam 1 1 2
Jsemdélenem 1 1 1 1 4
Nejseme¢lenem 1 1 1 1 1 1 6
Uéastnim se akci 1 1 1 3
Nemam zgjem 1 1 2
Celkovywvyskyt 2 2 3 3 2 2 3 2 3 3 25

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fdrmapovdi responderit na otazku: jste
clenem rjaké spolénosti sdruzujici zdravotn znevyhodiné osoby? NeépstjSi
kategorii odpo¥di je znam, celkem zastoupena 8x. DalSi kategeriigjsemilenem,
zastoupena celkem 6x. Nasleduji kategorie jsg#emem, zastoupena celkem 4x a
Gcastnim se akci, zastoupena celkem 3x, Nejnz@stoupenou kategorii odpal je
nemam zajem, zastoupena celkem 2x. Celkovy vyslkyedorizovanych odpedi

responderii je 25.
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Tabulka 18 Vira

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Ateista 1 1 2
Nevyznava 1 1 1 1 1 1 1 7
Vyznava 1 1
,VySSi moc” 1 1 1 1 1 1 1 7

Celkowwyskyt 2 2 1 2 1 2 1 2 2 2 17

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fdrmapovdi responderit na otazku: jste
vérici? NefasgjSi kategorii odpokdi responderiiit je nevyznava a ,vys8i moc”, celkem
kazda zastoupena 7x. DalSi kategorii je ateistékewe zastoupena 2x. Nejme&n

zastoupenou Kkategorii odpmii je vyznava, celkem 1x. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odp@di respondetitje 17.

Tabulka 19 ¥ti

RESPONDENT R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 R10 CELKEM

Mam 1 1 1 1 1 5
Nemam 1 1 1 1 1 5
Chci 1 1 1 3
Nechci 1 1

Celkowywvyskyt 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 14

Tato tabulka prezentuje v kategorizované fowdpovdi responderit na otazku: mate
déti? NegasgjSimi kategoriemi odpasdi responderit jsou mam a nemam, kazda
zastoupena celkem 5x. Nasleduje kategorie chcitozpsna celkem 3x. Nejmén

zastoupenou kategorii odpmli je nechci, celkem 1x. Celkovy vyskyt kategorianych
odpowdi respondetitje 14.
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Graf 9 Informovanost respondeni

dostate éné nedostate éné nezajima m é
informace

informace

Na tomto grafu jsou prezentovany kategorizované oegth na informovanost

responderii.

Kategorii

dostatmé

informace zvolili

3

respondenti,

kategorii

nedostaténé informace zvolilo 6 respondént kategorii nezajima & zvolil 1

respondent.
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5. Diskuze

V této praci jsme se snazili zjistit , ktetdast zeiti zakladnich (socialni, psychicka,
fyzickd) je pro pacienta s chronickym onem&dm ledvin vnimana jako nejtezitéjSi
a zda niZzeme v této oblasti pacientovi pomoci zlepSit jekealitu Zivota. Vysledky
naseho vyzkumu vychézeji z provedenych polostrokamych rozhovar (priloha 1).
Nejzajima¥jSi sumarizované vysledky jsou obsazeny v kategeamych skupinach
v kapitole Vysledky. Otazky byly sestaveny do ptialsturovaného rozhovoru
uréeného pacieftm s chronickym onemoénim ledvin, ki@ se I|€i se svym
onemocgnim jiz od dtstvi. Rozhovor byl rozilen do @gti oblasti.

Z vyzkumného vzorku uvedlo nejvice respontlemt to celkem 6, Ze jim byla
diagnostikovana glomerulopatie (graf 6). Toto Zj$t jen potvrzuje, Ze nemaoci
glomeruli (glomerulopatie) fedstavuji nej#tSi ¢ast chorob v nefrologii a tvbjednu
z hlavnich pi¢in, které vedou k chronickému selhani ledvin (3Bjuhou skupinou
zastoupenou ve vyzkumu byli respondentédichym onemoc#nim ledvin, nejastji
se jedna o polycystickou chorobu ledvin autozoghdlominantni typ. Jina onemasri
ledvin nebyla zastoupena.

Nahrada funkce ledvin zahrnuje typy léby: hemodialyzu, peritonealni dialyzu a
transplantaci. Pacient se selhanim ledvin musi rgkterou z &chto variant léen
dozivotre. Prvni uspSna hemodialyza na &¢ byla provedena v roce 1945
v Holandsku u pacientky s akutnim selhanim ledWnCeskoslovensku byla prvni
hemodialyza provedena v roce 1955 ve VSeobecnétfidknemocnici (dive Fakultni
nemocnice) na Il. Interni klinice a o roku 1963 bgtanoven dialyzai program (6).

Z naSich respondeintje nyni 8 I€eno hemodialyzou a 2 peritonealni dialyzou.
Z celkového p&tu jich 8 prodlalo transplantaci ledviny, ztoho 3 respondenti
podstoupili transplantaci opakowan a 2 ni ¢ekaji (tabulka 7). Ze vSech naSich
dotazovanych jen jedna pacientka ma nyni ankransplantovanou ledvinu, ostatni
jsou zavisli na dialyzmi l&bs. Podle statistikyCeské nefrologické spalosti je
v soutasné dob v Ceské republice 92 dialyzaich stedisek, na kterych bylodéno v

roce 20075190 pacierit, z nich 402 peritonedlni dialyzou (1).
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Respondenti byli dotazovani na to, jaké zdmivaimezeni jim nemoc rfimasi
(tabulka 1). NejastjSi kategorie odpaidi jsou pitny rezim &as, kazda celkem 4x.
Nasleduje kategorie medikace (nutnost pravidelnétivani |€ki), celkem zastoupena
3x. Podle velikosti diurézy, krevniho tlaku, bilansodiku, tekutin a hladiny kalia je
nutné upravit fjem tekutin, sodiku a drasiku. Medikament®ze déale upravuje
porucha kalciofosfatoveho metabolismu, anémie, diddicka rovnovaha a arterialni
hypertenze. DalSimi kategoriemi jsou dieta a fygidmezeni, kazda zastoupena 2x.
Nejméré zastoupena kategorie je bez omezeni, celkem 1yowdi responderit
potvrzuji, Ze nejHtSim omezenim proé&tSinu pacient s chronickym selhanim ledvin
v dialyzani I&b¢ je omezeni fijmu tekutin, ktery zavisi na velikosti diurézy {29

U pacieni oligoanurickych je dopotieny @ijem 500 — 700 ml tekutin na den. DalSi
omezeni se tykaifjmu fosforu a drasliku v potrdy tzn. omezit se vifjmu ovoce,
mléinych vyrobki a pokrmii z nich gipravenych. Druhou stefnéetnou odpowdi byl
¢as. Pacienti v chronickém dialyzrdm programu jsou zpravidla dialyzovani 2-3x &ydn
v rozsahu 4-5 hodin, coz vyZaduje korekci pracdvracosobnich aktivit a toleranci
rodiny a nejblizSich lidi v okoli pacienta (51).

Pokud to umailje stav pacienta a okolnosti, je optimalntbiéu selhani ledvin
jejich transplantace. Zakladni podminkou kazdésptantace ledvin je vyhledani darce
(zentely, pribuzny, emotivni) (62). Zajimalo nas, jaky nazorjimza fizné typy
transplantaci sami pacienti. NaggjSi kategorie odpadi je nepibuzenska
transplantace ano, celkem 10x. VSichni respondenghodli, Ze transplantace jede,

o kterou maji zajem a o kterou stoji nejvicéijnfout ledvinu od zerfelého darce jim
ne@inasi zadné osobni ani etické problémy. Nasledw@gtedorie transplantace
piibuzenska - mozna a transplantatibyzenska — asi ne, kazda zastoupena 3x. Pokud
by meli naSi respondenti ifjmout ledvinu od pibuzného, tak se jejich nézory
rozchazeji. ¥tSina dotazovanych se shodla, Zze to pkoud problém je, protoze by
nechtla byt zodpo¥dna za osud doho blizkého. DalSi zastoupenou kategorii je
transplantace ffbuzenska — ne, celkem 2x. Jedna z respondentiéduzenskou
transplantaci odmita zasagrprotoze tuto zkuSenost uz ma. Pacientka dostdlariu

od své sestry a kratce po operaci doslo k rejeddinftnuti) ledviny. Druhy respondent,
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ktery nechce transplantaci odilpuznych, odmitd z vlastnihorgswdceni. Nejmén
zastoupenou kategorii je transplantatibyzenska —ano a transplanta¢dypzenska —
asi ano, kazda celkem 1x (tabulka 2). Jen jedessanderit by pjal ledvinu od
piibuznych bez problému. Jak sdm uvadi, dokonce bgdhoten podstoupit Zkenou
transplantaci (mezi manZzelskymi pary), ale ta zatireni uskuténitelna pro
nevyhovujici zdravotni stav manzelky. Prvni 8@ transplantace byla provedena
vroce 1954 v USA. U nas byla provedena 1. tramspt v roce 1961 v Hradci
Kralové a vroce 1966 byl zahgjen transplanigprogram v Praze (IKEM). Autorka
Dusilova-Sulkova uvadi, Ze v stasné dob je pezivani transplantované ledviny z
Zijicich dar@ v prvnim roce po transplantaci az 98 %, u kadardéoh daré je to 95
%. Fi transplantaci ze Zijiciho darce jedapwrné ledvina funkni 20 let a f
transplantaci z kadaverézniho darce 8 — 12 lendem ve vysg@lych zemich, zejména
v USA, je nafistajici p@et ledvin z Zijicich dafc | u nas se tento programitdeozvijet

a je pravdpodobné, Ze tento trend bude pakneat (7).

Pod vlivem onemoeni se ndni zakladni psychické patby a hodnoty, které s nimi
souviseji. Mize se zmnit jejich hierarchie, preferovany @gob uspokojovani,ipvazuji
aktuélni motivace. Obvykle se stava hlavnit@obu zdravi (61)K nasledujicimu
okruhu otdzek jsme si stanovili tyto vyzkumné otdzkak respondenti vnimaji pojem
kvalita Zivota? Jak respondenti vnimaji vlastniax?

s

Pti sestavovani zéftku hodnot ndl kazdy z respondeituvést svéit nejdilezitéjSi
rodina, kazda uvedena celkem 10xefl zastoupenou kategorii je prace, ktera je
zminovana celkem 5x a nasleduji kategorie kKkyia penize, kazda zastoupena 2x.
Nejmére zastoupenou kategorii odpmht byla pohoda, celkem zastoupena 1x (tabulka

Mrivrw s

plné shoduje s vyzkumem prov&dym MUDr. Janem Paynem a jeho tymem. Podle
jejich zjiseéni jsou pro kvalitu Zivota nejdezitéjSi hodnoty rodina, zdravi a prace (43).
Pokud se zattime pouze na hodnotu na prvnim mistegastjSi odpowdi je zdravi,

tato kategorie je zastoupena celkem 6x a néaslédiggorie rodina a prace, kazda

zastoupena celkem 2x. Kategorie penize, #gna pohoda nebyly zastoupenybec
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(tabulka 4). Toto zji®hi potvrzuje, Ze pro jednotlivce je zdravi zaklatimlogickou
pottebou, nezbytnou pro U&mé pleni spolé€éenskych roli a osobni pohodu (69).
Velmi rozsfené pojeti zdraviclovéka vychazi z definice, ktera je od roku 1948
obsaZena v Ust&aswtoveé zdravotnické organizace, ktera uvadi, Ze 4Zdeastav Uplné
télesné, duSevni a socialni pohody a ne pouz#&toemost nemoci nebo vady (73).

Kdyz jsme se zafili na pojeti zdravi u kazdého respondenta, dogsatie fizné
odpowdi. NegastjSi kategorie odpasdi jsou: byt v pohodl a stav bez bolesti, kazda
zastoupena celkem 7x. Nasleduje kategorie nez&tvistastoupena celkem 4x. DalSi
kategorie je bez omezeni, zastoupena celkem 3xnéigjzastoupenou kategorii jsou
kategorie bez potizi a moci pracovat, kazda zastwaupelkem 2x (tabulka 8).riP
zan®ieni na zivotni hodnotu uvedenou respondenty naédnumist jsme zjistili, ze
negastjSi kategorii odpokdi je rodina, uvedena celkem 7x. Nasleduji kategori
zdravi, uvedena 2x a prace uvedena 1x. Kategoné&@ekontky a pohoda nebyly
zastoupeny tbec (tabulka 5). Podle autorky Vagnerové je rodimaalni skupinou, ve
které se promitaji vSechny zapasy, prohry éagtvi spojena s g€ o zdravi, jeho
podporou i zachranou. Rodina je zakladni sfmieka jednotka, ktera prédla
v historickém vyvoji velké zmny, ale stale ustava v dlezitosti Zivotnich
hodnot pacierit na gednim mist (61). Ri zamgteni na Zivotni hodnotu uvedenou
respondenty narétim mist je nefastjSi kategorii odpoddi prace, celkem uvedena
3x. Nasleduji kategorie zdravi a kdky, kazda byla uvedena celkem 2x. Kategorie
rodina, penize a pohoda jsou zastoupeny ngjné@arda celkem 1x (tabulka 6). Autor
MatouSek uvadi, Ze prace je ciddema cinnost ¢lovéka vytvéejici uzitné hodnoty
k uspokojovani vlastnich pet pracujiciho, iipadré poteb jeho blizkych (35). S praci
souvisi seberealizace respektive uglaima trhu prace. Ta je u lidi se zdravotnim
znevyhodgnim daleko obtizSi, protoZze pedpokladem jeji usSnosti je spravné
zhodnoceni i rozvinutiéth schopnosti a dovednosti hendikepovangbwcka, které
nezanikly kvili defektu, nemocti Urazu. (40).

Chronické onemoami ¢i postizeni pedstavuje trvalé znevyhoem. MaZe sice dojit
ke zlepSeni, resp. Uprawstavu, ale chronicky nemocného nelze nikdy zcelécit,
musi onemoai piijmout jako sodast své identity a musi se snim &adit. Jakékoli
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zavazné onemoeni je velkou Zivotni z&Pi, ktera ®jakym zpisobem ovlivni i
psychiku nemocného (26). Toto tvrzeni nam praktiokiwrdili vSichni respondenti. Na
otazku, zda jste pteboval/a wkdy pomoc psychologa nebo psychiatra, se nam aostal
tohoto zjiSéni. NegastjSi kategorii odpoddi je uvaZzuje o tom, celkem 8x, nasleduje
kategorie psychofarmaka, 6 respondeavedlo, Ze uziva a 4 respondenti uvedli, Ze
vyuzili odbornou psychologickou nebo psychiatrickpomoc. Nejmé# zastoupenou
kategorii je kategorie neuvazuje o tom, celkemtakulka 9). B hodnoceni aktualniho
psychického stavu zvolilo kategorii vyrovnany/are8ponderit, kategorii nevyrovnana
zvolila 1 respondentka, kategorii rezignovana zadlirespondentka (graf 8).

Kvalita Zivota u pacienta vyjage miru, do jaké nemoc a jejiclsa ovliviwji
pacientovu schopnost a moznost Zit takovy Zivarykby mu pinasel uspokojeni (60).
Podle naSich respondénte kvalita Zivota rozélena do nasledujicich kategorii.
Nejcastjsi kategorii odpotdi jsou kategorie samostatnost dati co n¢ bavi, kazda
celkem 5x. Nasleduje kategorie vyrovnanost a spolagt, kazdd zastoupena celkem
4x. DalSi kategorii je bez omezeni, zastoupenaeoell8x. Nejmé#& zastoupenou
odpowdi je byt spoléensky uznavan, celkem 1x (tabulka 10). Podle vnirkéality se
formuje i gani respondenftv budoucnosti. NépsgjSi kategorie odpaidi je zdravi,
celkem zastoupena 10x. Nasleduje kategorie nowdplantace, zastoupena celkem 7x.
DalSimi kategoriemi jsou penize, dsh dti a mit di¢, kazda zastoupena celkem 2x.
Nejmére zastoupenou kategorii je ssbatnost, celkem 1x (tabulka 12). Pojem zdravi a
kvalita Zivota v subjektivnim vniméani kazdého resgenta spolu Uzce souvisi, i kdyz
kazdy z respondeintvnima obsahéthto pojmi trochu odliSg. Vyzkumné otazky tedy
byly zodpos¥zeny. Na zaklagl téchto vysledk stanovujeme hypotézu pro dalSi
vyzkum: kvalita Zivota pacietits chronickym onemoeénim ledvin je pimo zavisla na
vhimani svého zdravi.

NaSi respondenti dale odpovidali na otazku:ndeo, co Vam nemoc vzala?
NejcastjSi zastoupenou kategorii je psychickd pohoda,ecelléx. DalSi kategorii je
¢as, zastoupena celkem 2x. Nejia@astoupenou kategorii je volnost a miti,dkazda
z kategorii je zastoupena celkem 1x (tabulka D&jo se pedpokladat, Ze psychika
bude vtomto fipad hrat dominantni roli. Podle autorky Vagnerové atioka
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choroba jsobi na psychiku nemocného a nemoc Ize chetraipat jako naruseni
urcitych funkci organismu, které nipnivé ovliviiuje kvalitu Zivota nemocného
jedince. Kazdé somatické onemeohn ovliviuje psychiku v aktualnim prozivani,
uvaZzovani a z toho vyplyvajicim chovani nemocnd).(V tabulce 16 prezentujeme
v kategorizované fortnodpowdi responderit na otdzku: je &co, co Vam nemoc dala?
NejcastjSi zastoupenou kategorii je jiny pohled naétswelkem 6x. DalSi dv
vyskytujici se kategorie Zivotni sila a Zit dneSk@ou zastoupeny st&jnkazda celkem
3x. Nelze nez souhlasit s jejim dalSim tvrzenim,vgenamnym aspektem v pojeti
choroby je pedstava o nié ztrat, které jsou jejimudledkem, i ohrozeni vlastni
budoucnosti a Zivota, tak jak je nemocny ochoteohepen si jeffpustit.

K nasledujicimu okruhu otazek jsme si stamowito vyzkumnou otazku: Maji
pacienti dostatek informaci tykajicich se jejichaad?
Dale jsme se respondéntptali: Jaké mate zkuSenosti s davkami ze socidlnih
zabezpéeni? NejastjSi zastoupenou kategorii je plny invalidnictiod, celkem 8x.
Nasleduje kategorietispivek na benzin, celkem zastoupena 7x. DalSi kategeri
castény invalidni dichod, celkem zastoupena 2x. Nej@é@astoupenou kategorii je
piispivek na péi, celkem 1x. Jedna respondentkansjg poZzadavek na poskytovani
piispivku na péi podle zakona 108/2006 Sb.o socialnich sluzbéaéh (7

Tabulka 17 prezentuje v kategorizované toodpovdi responderit na otazku: Jste
clenem rjaké spolénosti sdruzujici zdravoin znevyhodiné osoby? NeépstjSi
kategorii odpo¥di je znam, celkem zastoupena 8x. DalSi kategeriigjsemilenem,
zastoupena celkem 6x. Nasleduji kategorie jsg#emem, zastoupena celkem 4x a
Gcastnim se akci, zastoupena celkem 3x, Nejnz@stoupenou kategorii odgal je
nemam zajem, zastoupena celkem 2x. Ztohoto turzgplyva, Ze respondenti
pievazré maji informace o spodaostech zdravothznevyhodsnych osobgast z nich
jsou i jejimi ¢leny. Podle autora Novosada v gasné dob pasobi vCeské republice
fada sdruzeni zdravatrznevyhodgnych. Ta obvykle sdruzuji éany s uéitym typem
hendikepu. Navic existuj¢gada nadaci¢i sdruzeni zawgienych na pomoc lidem

zdravot® znevyhodinym. Tyto organizace pracuji jednak na mistni Grojednak se

98



spol&né sdruzuji k efektivnimu prosazovani svychipbtv oblasti legislativy, socialni
a zdravotni p&, Skolstvi, zagstnavani a podokn40).

Respondenti byli dotazovani, zda maji dostatdkrmaci. Kategorii dostateé
informace zvolili 3 respondenti, kategorii nedo¢staé informace zvolilo 6
responderit, kategorii nezajima #zvolil 1 respondent. Z tohoto zj&ti vyplyva, Ze
respondenti nemaji dostatek informaci cetkale v z pedchozich otazek vyplyva, Ze
maji dost informaci diich. Vyzkumna otazka byla zodpipena, ale vzhledem
k zjistnému rozporu navrhujeme  tuto hypotézu pro dalSkkwm: Pacienti
s chronickym onemoenmim ledvin maji nedostatek informaci o svém zdeskanych
od zdravotnil a socialnich pracovnik

Nakonec jsme se ptali na viru. Tabulka 18 emage v kategorizované fogm
odpowdi responderiit na otazku: jstedtici? NefastjSi kategorii odpoddi responderit
je nevyznava a ,vysSi moc“, celkem kazda zastoupkbndDalSi kategorii je ateista,
celkem zastoupena 2x. Nejm¥érastoupenou kategorii odpml je vyznava, celkem 1x.
Z tohoto zjistni vyplyva, Ze i kdyz #tSina respondefitnevyznavaji zadné konkrétni
naboZenstvi nebo filozofii, v négSich chvilich jim jsou oporou kramrodiny a
nejblizSich i neutita vira v rco ,vyssiho“. Autor Kivohlavy uvadi, Ze vighledu
faktori, které maji kladny vliv na nas celkovy zdravottavs neni moznoiehlédnout
ten, o jehoZ pozitivnim{sobeni se dtame uz v literarnich pramenech staryékatik
tisic let. Jde owvéru a viru, tato slova pochazi etymologicky ze stbmkdene. Jsou
si blizko i dneSnim vyznamem a ukazuje se, Ze ma&@g podob#é kladny vliv na
zdravotni sta¥loveéka (27).
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6. Zawer

V nasi diplomové praci jsme se zabyvali protdékou kvality Zivota u paciett
s chronickym onemoenim ledvin. Trendem s@asné doby je zabyvat sdovékem
jako celkem.Clovék je v holistickém (celostnim) pojeti bytosti bieygho-socialni a
jeho organismus je integrovana a organizovana jedmmrucha jednéasti celku vede
k poruSe jinécasti nebo dokonce celého systému. Proto pokud agiree zabyvat
kvalitou Zivota pacierit musime se zabyvat vSemi Udaji, které se tykaickgho,
psychického a socialniho stavu pacienta.

Cilem naSi prace bylo zjistit, kterd oblgstcialni, psychicka, fyzickd) je pro

pacienta s chronickym onemaeciim ledvin vniména jako nejteZitéjSi a zda mizeme
v této oblasti pacientovi pomoci zlepSit jeho kitakivota. Na z&atku naSeho vyzkumu
jsme si pro spkni naSeho cile stanoviliitvyzkumné otazky. Vyzkumna otazka 1.:
Jak respondenti vnimaji pojem kvalita Zivota? Vymkd otdzka. 2: Jak respondenti
vhimaji vlastni zdravi? Vyzkumna otadzka 3: Maji pacienti dostatek informaci
tykajicich se jejich zdravi? VSechny naSe otazkly modpovzeny a na zaklad
vysledku naseho vyzkumu jsme dosli k nasledujicrngrim:
1. Kvalita Zivota pacierit s chronickym onemoeénim ledvin je pimo zavisla na

vhimani vlastniho zdravi.
2. Pacienti s chronickym onemasrim ledvin maji nedostatek informaci o svém

zdravi ziskanych od zdravotidila socialnich pracovnik

Z vysledku vyzkumu vyplyva, Ze oblasti, ktenmacienti vnimaji jako nejdezZitejSi
je oblast jednozrimé socialni. \étSina respondefitse shodla, Ze nejvysSimi Zivotnimi
hodnotami jsou provlastni zdravi, rodina a prace. Dale se respondendli, Ze by
privitali vice informaci, které se tykaji jejich zdfa PrestoZze naSi respondenti jsou
chronickymi pacienty jiz dlouhd léta, stale povazujformace, které se tykaji
zdravotniho stavu, psychického stavu a socialmsibka nedostajici. Zdravotnici a
socialni pracovnici M@ou vSem paciefit pomoci gFinejmensim podavanim
dostaténych informaci a podporou v aktivninfigtupu k ziskavani¢thto informaci.
Mohou pgredat kontakty na spalrosti sdruzujici zdravo#nznevyhodiné spolénosti,

na akce ptadané pro osoby zdravétanevyhodiné, vylety a zajezdy,ipdnasky pro
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tyto osoby, domluvit setkani s odborniky, socidlinipracovniky i se samotnymi
pacienty.

Tato prace poskytuje subjektivni pohled padiena kvalitu Zivota a vnimani
vlastniho zdravi. Clli jsme jen gipomenout, Ze kazdy pacient je osobnost a ne jen
statistickécislo. Informace zjigné vyzkumem by ®&li slouzit jako z@tna vazba pro
zdravotniky a socialni pracovniky, a dale jako padlpro gipravu fiznych odbornych

prednasek, semind informatnich letaki, v socialnim poradenstvi a ve vyuce.
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POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR

Dobry den,

Jmenuji se Gabriela Sobko¥ikova, jsem studentkou Zdravotr€ socialni fakulty
Jihoteské univerzity vCeskych Budjovicich. Budu Vam pokladat otazky, které se
tykaji VaSeho Zivota a VaSeho onemoéni. Tyto otazky slouzi jako podklad pro
mou diplomovou praci s nazvem Kvalita Zzivota u pa@nti s chronickym
onemocrénim ledvin. Udaje ziskané z tohoto rozhovoru jsoulanonymni a slouZi jen

pro vyzkumné (cely.

A) Demografické udaje
1. Kdy a kde jste se narodil/a ?
Vas rodinny stav ?
Jaké jste ®la nebo mate zagstnani ?
Jakého vzéani jste dosahl/a ?
Kde bydlite ?

a kb 0N

B) Fyzickd oblast
1. Jakou nemoc mate?
Kdy onemocgni zaalo?
Jaky byl ptibéh l&by?
Jaké zdravotni omezeni nemampsi?

Jaky nadzor mate na transplantaci ofgtibuzenska a néfpuzenska)?

S o

Jak hodnotite zdravotni fig¢se kterou jste se setkal/a?
(pouzijte stupnici znamkovani od 1 do 5 jako vel&ko

7. Co pro Vas znamena pojem zdravi?



C) Psychicka oblast

1.

© N o g s~ w D

Sestavte sy zel¥icek hodnot (3 hodnoty podldil@zitosti).

Poteboval/a jste ¢kdy psychologa, psychiatra? (pokud ano pomohl vam?)
Psychicky stav dnes?

Jaké méte konky?

VaSe pani do budoucna?

Co byste dlal/a nebaiemu se ¥noval/a, kdybyste byl/a zdravy/a?

Je rkco co Vam nemoc vzala eventuabtala?

Co pro Vas znamena kvalita Zivota?

D) Socialni oblast

1.

N o g s~ w D

Co je pro Vas kvalita Zivota?

Jak travite volngas?

Méate patele, partnera/partnerku?

Jaky dopad rla vase nemoc v rodif? (rodte, partner, sourozenci)

Jaké mate zkuSenosti s davkami ze socialniho pater?

Méate zkuSenosti se socialnimi pracovnikyrady?

Znate rjaké spolénosti sdruzujici zdravo#n znevyhodiné osoby, jste
jejim ¢lenem?

V jaké oblasti (fyzicka, psychicka, duSevni) Vasmoe omezuje nejvice a
proc?

Jak jste ziskal informace tykajici se onemoih

E) Duchovni oblast

1.

Jste ¥tici?

2. Co nebo kdo Vam pomaiekpnavat Zivotni potize?



