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Zivot lidi s cystickou fibrézou z hlediska socialnich

potieb a kvality Zivota

Abstrakt

Cilem bakalarské prace bylo zjistit, jak je onemocnéni s cystickou fibr6zou hodnoceno

Z hlediska socialnich potteb a kvality zivota v rodinach.

Pro splnéni zvoleného cile byly polozeny dvé vyzkumné otazky:

Jak hodnoti rodiny, ve kterych se vyskytuje toto onemocnéni, kvalitu zivota?
Jakym zpiisobem jsou uspokojovany socialni potteby rodin s timto onemocnénim?

Nejvhodnéjsi formou vyzkumu se pro tuto préci jevil kvalitativni vyzkum. Zvolila jsem
metodu dotazovéni a pouzila techniky - dotaznik s uzavienymi otdzkami a narativni

rozhovor.

Vyzkum byl rozdélen na dvé faze. V prvni fazi bylo pouzito dotazniku s uzavienymi
otazkami a metodou snowball sampling ziskan vyzkumny soubor S1 se 29 dotazovanymi.
Ve druh¢ fazi jsem pracovala se tfemi vybranymi respondenty ze souboru S1, se kterymi
jsem uskutecnila narativni rozhovory. Pro ziskani objektivniho pohledu byli vybrani ti,

kteti onemocnéni proZili v del§im ¢asovém Useku. Tento soubor byl oznacen S2.

Smyslem této prace bylo na zdkladé provedené¢ho vyzkumu ukazat, jak nemocni
s cystickou fibrozou hodnoti sviij Zivot z hlediska uspokojeni socialnich potieb a kvality
zivota. Z vysledku jasn¢€ vyplynulo, Ze jejich situace jim neumoziiuje si zivot uzivat
naplno. Omezeni vyplyvajici z tohoto onemocnéni se projevuji v dulezitych oblastech
Zivota — 8kola, prace, partnerstvi. Také se setkavaji s nepochopenim lidi z divodu malé

informovanosti o této nemoci.
Klicova slova
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sluzba



The life of people with cystic fibrosis in terms of social needs

and quality of life

Abstract

The objective of the bachelor’s thesis is to find out how Cystic fibrosis family members
assess their situation in term of their social needs fulfilment and quality of life.

Two research questions were defined to achieve the selected objective:

How is the aspect of quality of life assessed by CF families?

How are CF families’ social needs satisfied?

The right form for this thesis research proved to be the qualitative research. The selected
method was questioning with two techniques used —a closed-question questionnaire

and a narrative interview.

The research was divided into two stages. The closed-question questionnaire was used
during the first study stage and the S1 research group including 29 respondents was
created by snowball sampling. Three respondents from the S1 research group were
selected to participate in narrative interviews in the second research stage. Out of original
sample, those patients were chosen who had been suffering from the disease over a long

period to show an objective picture. This second research group was labelled S2 research

group.

This thesis purpose was to show, based on the results of this conducted research, how CF
patients assess their lives in terms of the fulfilment of their social needs and perceive the
quality of life. The results clearly showed their situation does not allow them to live and
enjoy their lives fully. The disease limitations proved to be present in many areas of life,
including school, work, partnership. The CF patients often encounter other people’s

misconception too, thanks to generally low knowledge about Cystic Fibrosis.
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Uvod

Ke zvoleni tématu bakalarské prace mé vedla skutecnost, ze jsem se v prubéhu jednoho
roku aktivné zicCastnila kazdodenniho zivota v rodiné, ve které se vyskytuje onemocnéni
cysticka fibroza u dcery. V dobé, kdy jsem v této rodin€ pobyvala bylo divce pét let. Do
té doby jsem o tomto onemocnéni védéla jen velmi malo. Vzhledem k tomu, Ze tato
zkusenost ve mné zanechala hlubokou stopu, rozhodla jsem se, Ze toto téma zpracuji ve

sv¢ bakalaiské praci.

Cysticka fibroza, nazyvana téZ mukoviscidoza, je geneticky podminéné onemocnéni,
které se v klasické formé projevuje chronickym progredujicim onemocnénim dychacich
cest a plic, selhavanim zevni sekrece pankreatu a vysokou koncentraci elektrolytt v potu.
U pacienta je velmi dulezita pravidelna péce spocivajici v kazdodennich inhalacich,
rehabilitaci, uzivani enzymu pfed kazdym jidlem a piijmu vysokokalorické stravy.
DodrZovani rezimovych pravidel je velice ¢asové narocné nejen na ptimy vykon, ale i

rozlozeni potieb v pribéhu dne.

Zivot s cystickou fibrozou se promita do vSech oblasti zivota. Z tohoto diivodu se v této
praci zaméiim na zkuSenosti ziskané nemocnymi s cystickou fibrozou v prostiedi skoly,
zaméstnani. Nelze opominout ani oblast partnerstvi, zalozeni rodiny, pfistupu rodinnych

ptislusniku a reakce okoli.

Pozornost bude vénovana kvalité Zivota téchto osob ve srovnani s kvalitou Zivota

zdravych jedinct.

Vzhledem ke zvySené finan¢ni zatéZi pro prispivani na léky a vitaminy, na pomticky pro
inhalaci apod. se také zaméfim na ekonomické zabezpeceni rodin @ moznosti ziskani
piispévku na lécbu ze strany statu a také moznosti ziskani socidlnich davek ve spojitosti

s touto nemaoci.

Z vlastni zkuSenosti si uvédomuyji, ze lidé s cystickou fibrozou nemaji jednoduchy zivot,
nicméné jsem toho ndzoru, Ze by se Sirokd vefejnost méla byt o tomto

onemocnéni, @ omezenimi S tim spojenymi, dozveédét vice.



1  Cysticka fibroza

1.1 Historie

Z historického hlediska je cysticka fibroza znama uz dlouho. Vavrova (2003) uvadi, ze
v 17. stoleti byly znamy pisné o ditéti, u kterého chutnal slané pot, je o¢arovano a brzy
zemre, ale pisné se pozdéji povazovaly za povéru a zacalo se uvazovat nad racionalnim
feSenim. Poté se zacalo tradovat, ze téZce nemocné déti, brzy umirajici, se vice

poti & mén¢ myji, a proto maji pochopitelné slan¢jsi pot.

Dale je Vavrovou (2003) uvadéno, ze se nemoci cysticka fibroza (zkracené CF) zacal
roku 1936 vice zabyvat pediatr profesor Fanconi, ktery upozornil na skutecnost, Ze se
u cystické fibrozy vyskytuji ptiznaky onemocnéni dychacich cesta nejen

neprospivani a objemna stolice jako je tomu shodné u CF i celiakie.

Roku 1938 byl vytvofen prvni védecky popis 1ékatkou Dorothy Andersenovou. Dalsi
roky byl chemicky zkouman pot u nemocnych a vypracovany zavéry. Vyvrcholenim
dlouhodobého zkouméni bylo odhaleni genu v roce 1989, ktery je vinikem nemoci

cystické fibrozy a védci méli lepsi moznosti k zjistovani 1é¢by. (Vavrova, 2009)

1.2 Pojem cystickd fibréza

Cysticka fibroza, jak uvadi Vavrova (2009), byla ptivodné oznaCovéana jako
cystickd fibréza pankreatu, podle skuteCnosti, Ze slinivka bfiSni je vazivové
zménéna a na povrchu se nachdzi drobné vacky a cysty. Po pozdéjSim zjisténi se piislo
na zmény v dychacim Ustroji, kde se jednalo o zmény patrnéjsi, nez u slinivky bfisni,

proto byl ndzev zkracen a zménén na cysticka fibroza.

Cysticka fibroza je chronické, dédi€né onemocnéni — nemocny ziska dispozice od
rodice, ktery nese gen této nemoci. Nemusi tudiz zakonité¢ dit€ onemocnéni zdédit
pokazdé, ale pouze v pripadé, jak dale Vavrova (2009) pise, kdyz dojde k situaci, kdy
oba geny pro cystickou fibrézu nesou mutaci, kterd je vyfadi z normélni funkce. Gen
zdravy produkuje bilkovinu protein, podilejici se na pfenosu soli pies sténu bunécnou,
hlavn¢ v dychacich cestach, potnich Zzldzach a vyvodech slinivky bfiSni. Rodice

nemocného ditéte stouto diagnézou maji jen jeden mutovany gena tak u nich
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onemocnéni nevznikd, protoze druhy, gen zdravy, svou aktivitou vyvazi funkci

mutovaného genu. “(Vavrova, 2009)

To potvrzuje i Orenstein (2004), i kdyz je CF dédi¢na, rodi¢e nemocnych déti touto
nemoci netrpi. VSichni mame dva CF geny, jez urcuji, zdali onemocnime cystickou

fibrozou.

Na studium dédiénosti odchylek a chorob, jak pise Sram (1987) se zamé&fuje védni obor

1ékarské genetiky.

1.3 Statistické udaje o cystické fibroze

Podle dostupnych vyzkumu je ptiblizn¢ kazdy 26. ¢loveék nosi¢em mutace genu pro
cystickou fibrézu. a proto je relativné vysoka pravdépodobnost, Ze se nosici této nemoci
potkaji v partnerstvi (uvadeéno je kazdé 676. souziti). Déle pak Véavrova (2009) uvadi, ze
u kazdého ditéte paru nosicl je riziko ziskani dvou mutaci 25 % (onemocnéni ditéte
cystickou fibrozou), dale pak ziskani jedné mutace v pravdépodobnosti 50 %, coz
znamena, ze potomek bude nosi¢em zdravym a pravdépodobnost 25 %, ze dit¢ nezdéni

ani jednu mutaci a neni tudiz nosi¢em. (Vavrova, 2009)

Pokud je hovoieno o této nemoci Vavrovou (2009) v &islech, je pro srovnani vhodné
uvést, ze cystickou fibrézu ma jedno z 2 500 — 4 000 narozenych déti, coz je Ciselné

vyjadieno kazdy rok pfiblizné 32 — 46 déti, které piijdou na svét v Ceské republice.

1.4  Diagnoza cystické fibrozy

Nejdilezitéjsi je brzkd diagnostika nemoci pro zahdjeni l1écby, ktera je dulezita pro
udrzeni dobrého stavu nemocného jedince co nejdelsi dobu a také vcasné vySetfeni

sourozencu a rodiny pro ptipadnou 1écbu (obzvlast, pokud se jiz v rodiné vyskytuje).

Urceni diagnozy se opira hlavné o ptiznaky, které budou uvedeny nize. Podezieni na
nemoc pak potvrdi jednoduché vySetteni, obvykle spolehlivé, s ndzvem potni test. Ten
spociva, jak popisuje Vavrova (2003), ve stimulaci poceni pilokarpinovou iontoforézou,
ve sbéru potu a kvantitativni analyze chloridl a natria anebo pouze chloridii. Provadi se
vétSinou ambulantné a musi byt provedeno tak, aby nedosSlo k popéleni a nesmi byt

umist’ovano na hrudnik.
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Dalsi metodou, jak lze diagnostikovat toto onemocnéni je novorozenecky screening.
Vavrova (2009) o této metode€ uvadi, ze cilem novorozeneckého screeningu je rozpoznani
nemoci diive, nez se klinicky projevi. Jednoduché vySetfeni, provadéjici se u
novorozencu, spociva v odbéru kapky krve z paticky ditéte na filtracni papirek, a to 48 az
72 hodin po jeho narozeni. Bézné se touto metodou vysettuji i dal§i vrozené nemoci. Pro
potvrzeni CF se vysetfuje z kapky krve imunoreaktivni trypsin, coz je produkt slinivky
btisni, jehoZ koncentrace byva u novorozencu s CF v krvi vys$si nez u jinych déti. U téchto
déti se patra po nejCastéjSich mutacich cystic fibrosis transmembrane regulator gene

(CFTR genu) a pokud se najdou rovnou 2 mutace, je diagnoza jista. (Vavrova, 2009)

1.5 Piiznaky nemoci
1.5.1 Travici ustroji

Prvotnim pfiznakem u novorozenct je tzv. mekoniovy ileus. Mekonium, ¢i také smolka,
je prvni obsah stiev, vylouceny ditétem po porodu. Pfi normalnim stavu se jedna o skoro
¢ernou hmotu, kterd je hustsi nez dalsi stolice. U nékterych narozenych déti je tato smolka
nadmérné vazka, coz zplsobi ucpani spodni ¢asti tenkého stfeva. Tim, ze smolka
neodchéazi, ma novorozenec vzedmuté bficho a zvraci obsah ze Zaludku. Tento zavazny

stav vyzaduje rychlé feSeni, vétSinou operativni. (Meconium ... 2017)

Ucpani stieva se mize projevit i u starSiho ditéte, poté hovotime o distdlnim intestindlnim

obstrukénim syndromu (zkracené DIOS). (Vavrova, 2003)

Dalsim z prvnich pfiznakti nemoci je porucha traveni, které zplsobuje nedostate¢né
vylu¢ovéani enzymt a bikarbonatu ze slinivky bfisni. Insuficience (selhdvani) exokrinni
funkce pankreatu je dle Vavrové (2003) nejbézngjsi gastrointestinalni symptom cystické
fibrézy. Udava se, Ze ptiblizné 80 — 90 % nemocnych s CF ve véku do 2 let mé vyjadienou

insuficienci zevni funkce pankreatu. (Vavrova, 2003)

Acindrni @ tubularni bunky exokrinniho pankreatu produkuji travici sekret, ktery u CF
obsahuje malo vody a bikarbonatu, coz vede kvyssi koncentraci proteinu, které
intraduktalné precipituji. Dochazi k obstrukci malych pankreatickych duktulii vedouci
Kk zanétlivé reakci s destsrukci acinii a progredujici fibrotické prestavbé pankreatu.

Netvori se prekursory trypsinnogen, chymotrypsinogen a pankreatiacka amyldza,
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kolipaza a lipaza. Bez pritomnosti téchto enzymii nemiize probihat traveni. (Vavrova,

2003, s. 94)

Proces Stépeni potravy, dle Vavrové (2009) je u nemocnych narusen, nebot’ je porusena
zevni funkce slinivky bfisni, spocivajici v tvorbé enzymi, jak je uvedeno vySe. Husty
hlen je pak pii¢inou vétSiny klinickych piiznakt CF, nebot’ uzatkuje vyvody slinivky
bfisni. PfisluSné enzymy (trypsin, lipdza a amylaza) se tudiz nedostanou do stieva, kde

by mélo dochazet k natraveni potravy. (Vavrova, 2009)

Vavrova (2003) dale uvadi, ze maldigesce (porucha traveni) je disledkem insuficience
zevni funkce pankreatu a vede ke steatorhoei (nadmérnému mnozstvi tuku ve stolici).
Mastné, prijmovité, objemné a pachnouci stolice, stejné jako nadymdani, bolesti
btficha a vahové neprospivani jsou typickymi ptiznaky. Lécba pankreatické insuficience

pak spociva v peroralni dodavce pankreatickych enzymt, tzv. pankreatické substituci.

Castgjsi komplikaci u nelétenych déti s CF je také prolaps rekta (vyhiez koneéniku).
Nejvyssi vyskyt se pohybuje mezi dvanactym az tficatym meésicem zivota. Zacpa, prijem
nebo malnutrice byvaji vyvolavaci pfi¢inou téchto potizi. Rektalni prolaps nastane, kdyz
konecnik nebo jeho ¢ast, vyklouzne ze své pitvodni polohy a vy¢niva ven z téla. Problém
Ize v krajnim ptipad¢ fesit chirurgicky, v akutnim stavu se prolaps rekta fesi zasunutim
stteva zpét mirnym tlakem rukou. Pro zabranéni této komplikace vSak postaci tprava

pankreatické substituce, vedouci i k Gprave absorpce tuki. (Vavrova, 2003)

Dale je také potieba podotknout, Ze jednou z komplikaci, spojenou s cystickou fibrozou,
je 1 cukrovka, kterd je v literatufe nazvana jako Cystic fibrosis retated diabetes, zkracené

CFRD. (Vavrova, 2003)

VétSina pacientl s timto onemocnénim ma jiny typ cukrovky na rozdil od zbylé populace.
Nejde o diabetes zavisly na inzulinu (diabetes typu I.), vidany hlavné u déti a mladych
lidi. Zaroven nejde 0 diabetes typu II., ktery se projevuje u starSich lidi s nadvéhou.

(Vavrova, 2009)
Pro tplnost je nize shrnuto, na jakych urovnich mtize byt postizeno travici ustroji:

e Jicen
o Gastroezofagealni reflux

o Pakreas (slinivka brisni)
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o nedostatecnd zevni sekrece, tzv. nedostatecna produkce travici stavy:
" zdnét pankreatu (pankreatitida),
= cukrovka (diabetes)
o Tenké a tlusté stirevo
o mekoniovy ileus,
o distalni intestinalni obstrukcni syndrom (DIOS),
o sktriktury stieva,
o Vvyhrez konecniku
e Jadtra a zlucové cesty
o jaterni postizeni vedouci nékdy az k cirhoze,

o zlucové kameny (Vavrova, 2009, s. 47)

1.5.2 Dychaci ustroji

Nésledkem onemocnéni, projevujicim se u vSech nemocnych, je postizeni dychaci Gstroji.
PtedevSim se projevuje dle Vavrové (2009) infekcemi, které se opakuji. U pacientl
s touto chorobou se na sliznici dychacich cest vytvaii husty, t€zko odstranitelny hlen,
ktery se na ni hromadi. V dychacich cestach se lehce usidli bakterie a dochazi k infekci a
poté k zanétu. Klinicky se postiZzeni dychaciho ustroji projevuje hlavné kaslem, ktery
pomaha jako ochrana dychacich cest proti nahromadéni hlenu. Proto je dilezitym
obrannym reflexem, nebot’ slouzi k procistovani dychaciho ustrojia udrZzuje jeho
prichodnost. Udava se, ze prvnim spoustééem zanétli v dychacich cestich muize byt

infekce viry, naptiklad chfipka.

1.5.3 Ostatni komplikace spojené s cystickou fibrozou

S touto nemoci jsou spojené dalsi komplice a to zejména:

e postiZzeni potnich Zlaz

e postizeni reprodukéniho Ustroji
e osteopordza

e kardiomyopatie

e projevy autoimunity

Nize jsou uvedené komplice piiblizeny:
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Pot nemocnych s cystickou fibrozou obsahuje 5x vice soli nez u zdravého jedince. Pti
velkém poceni pak muze dojit k ubytku soli a nésleduje hypoelektrolytémicky Sok.

Z tohoto duvodu je potieba nemocnym piisolovat jidlo. (Vavrova, 2003)

Nemocni s cystickou fibrozou maji opozdény zacatek puberty, coz souvisi se stavem
vyzivy a funkci plic. Déle je vazna situace v oblasti reprodukce jedincti. U muzi se uvadi
az 98% sterilita, nemtzou se normalni cestou stat otci, i kdyz ziji normalnim sexudlnim
zivotem. U Zen se pak mize v dé¢loznim hrdle vytvaret hlen, ktery zplisobuje potize pfi

oplodnéni. (Vavrova, 2003)

Osteroporodza se objevuje v pozdé€jsim veéku a je zplisobena jednak horSim vstiebavanim

vitaminu D a kalcia nebo snizenou tvorbou kosti u pacienti s malabsorpci.
Vzéacné se objevuje kardiomyopatie, jejiz pfi€ina neni znama.

Za projev autoimunity je poklddano plicni onemocnéni a opakujici se zancty, které

souvisi s cystickou fibrozou. (Vavrova, 2003)

1.6 VyZiva nemocnych

Sabolova (2012) uvadi, Ze celkovy zdravotni stav pacientli s CF, jak se dlouhodobé¢
potvrzuje, izce souvisi s vyzivou nemocnych. Husty hlen, ktery je pfitomen v pankreatu
pacientii s cystickou fibroézou, omezuje sekreci travicich enzymt nutnych pro traveni
potravy. V disledku chybéjicich enzyml pacienti nemohou pfijimat vyzivné latky
z potravy. Nedostatecnd vyziva zplisobuje zaostavani v rlstu, zvySuje nachylnost na
infekéni onemocnéni a snizuje toleranci viuci fyzické namaze. Cilem zvladnuti vyzivy
nemocnych s cystickou fibréozou je dosahnout normadlniho rlstua rozvoje pomoci
vysokokalorické stravy, adekvatni substituce pankreatickych enzymtia dostatecna
nutri¢ni podpora. Toto plati jak pro déti od nejutlejsiho véku, kdy je cilem rodi¢ti naucit

dité spravné stravovaci navyky, ale pak 1 v dospélosti. (Sabolova, 2012)

Pii vyCerpani vSech moznosti v boji Stouto nemoci, v koneéném stadiu plicniho
onemocnéni, mize dojit az k transplantaci plic. OvSem to znamena velmi peclivé zvazeni
vSech komplikaci a kontraindikaci s takto vaznym zasahem do organismu nemocného

cloveéka (Vavrova 2003).
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1.7  Péce o dychaci cesty

U tohoto onemocnéni je velice dulezité dbat na prichodnost dychacich cest. Jak jiz bylo
feceno vyse, v dychacich cestach se hromadi hlen, ktery je potieba ztedit. To se provadi,
jak uvadi Vavrova (2009), peroralni aplikaci mukolity nebo inhalacemi. Inhalatory jsou
tryskové nebo ultrazvukové — diky nim se méni tekuty 1ék v mlhu nebo jemnou suspenzi
malych castic, které se pfi inhalovani dostavaji do dychaciho ustroji. PocCet inhalaci u
jednotlivych pacientd je riznd, nicméné znamend velkou Casovou narocnost pro

nemocné. (Vavrova, 2009)

Dale mezi komplexni péci o jedince s cystickou fibrozou patii 1é¢ebna rehabilitace, jejimz
cilem je odstranovani nadmnozstvi bronchialniho sekretu. Vavrova (2003) piSe, ze
respirani fyzioterapie, kterd zaujima stéZejni postaveni, spole¢né s pohybovymi
aktivitami a dechovou rehabilitaci znamena zaklad 1é¢ebné rehabilitace. Respira¢ni
fyzioterapie je soubor cvicebnich metod a technik dychéni slouzici k odstranéni hlenu
z dychacich cest a k nacviku spravného inhalovani. Vyuzivaji se rizné druhy technik.

(Vavrova, 2003)

Je také dulezité veédét, ze Casté stonani a problémy organismu zplsobené v traveni

jedinct, vedouci k té€lesnému neprospivani, zpomaluje psychomotoricky vyvoj.

1.8  Sledovani a vySetiovani nemocnych

Nemocni, ktefi trpi cystickou fibrozou, musi cely Zivot dodrZzovat uréeny rezim a velmi
dasledné 1écbu, aby se jim co nejvice zvysila kvalita Zivota. K tomu jim napomaha

predevsim jejich rodina, pratelé, ale hlavné 1ékati a tzv. CF centra.

Do sloZeni tymu CF center patii: 1ékafi se specializaci na cystickou fibrézu, rehabilitacni
pracovnici, antropolog, dietolog, psycholog, socidlni pracovnik a sestry se specifikaci na
cystickou fibrézu. Dale se sem mohou tadit dalSi specialisté na 1écbu travici traktu,
cukrovky, onemocnéni ledvin, ORL Iékafi, radiolog, chirurg, mikrobiolog a fada dalSich
podle potteb pacienta. Do specializovanych center pro onemocnéni cystickou fibrézou by
se mél pacient dostavovat kazdé 3 mésice. V pifipadé potfeby by méla fungovat
spoluprace mezi regiondlni nemocnici, CF centrem a obvodnim lékafem. (Vavrova,

2003)
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1.9 Dopady do Zivota s onemocnénim cystickou fibrézou

Je potieba si uvédomit, ze tato nemoc s sebou ptinasi rizné komplikace v zivoté jedinct
ijejich rodin. Tim, ze se jednd o chronické onemocnéni, tak kromé zdravotnich, zasahuji

dopady této nemoci i do dalSich oblasti napt. psychologické, socialni, finan¢ni.

Matousek a Pazlarova (2014) pisou, ze nckterd postizeni, mezi které nemocné
s chronickou vaznou nemoci lze jednoznacné fadit, piedstavuje velkou pecovatelskou
zatéz pro kohokoli, kdo o nemocného pecuje. Vedle ,,hlavniho* postizeni obvykle péci
komplikuji i nemoci, které u nepostizenych jedinci pokladame za zvladnutelné.

(Matousek, Pazlarova, 2014)

Sramkova (2007) pise, Ze vazné onemocnéni pro pacienta i jeho blizké okoli znamena
vyzvu k vyrovnani se s disledky i omezujicim zpisobem Zivota. Pak tu hraje roli to, jak
lidé nemoc vnimaji a hodnoti co do nebezpecnosti, coz ¢lovéka nuti k premysleni - jsem
nemocen tudiZ ohrozen. Chronické nevylécitelné onemocnéni predstavuje pro ¢lovéka

velkou zatéz, prinasejici s sebou zkousku osobnosti (Sramkova, 2007)

| proto sam nemocny ¢lovék a jeho rodina musi byt seznamen s komplikacemi
zpusobujici cystickou fibrozu a je dtlezité byt o této nemoci dobie informovan. UZ jen
sdé€leni této diagnozy je velice dllezity a zdvazny moment. Rodina se s timto faktem musi
psychicky vyrovnat, coZ neni otazku mésice, roku, ale véc dlouhodoba a obtizna.
V ptipadé nemocného ditéte je pro jeho psychicky vyvoj dulezité jej postupné zaclenovat
do léCby, aby védelo, co vSechno nemoc cysticka fibréza obnési a bylo srozuméno s tim,

co ho v pribéhu zivota ¢eka, a aby se szilo s pifipadnymi problémy.

Vzhledem k tomu, Ze onemocnéni CF je dédi¢né, pro rodice a rodinu je tato situace jesté

mnohem t€Z8i a Casto si to davaji za vinu.

Musime si uvédomit, ze kazdé onemocnéni pfinasi do rodiny stres. Urovei stresu, jak
piSe Sobotkova (2007), zalezi v rodin€ na zdvaznosti a intenzité stresoru, ¢imz pfitomnost
této nemoci jednoznacné je. Dulezité je, jak rodina tento jev vnima a hodnoti, jaké ma
moznosti @ zdroje stres zvladat, jaka je fyzicka a psychicka kondice rodiny v dobé

problémi.

V souvislosti s vySe uvedenym nelze ani opomenout fakt, Ze prognoza kolika let se

nemocny jedinec dozije je velice nejistd, byt lékaisky pokrok je na dobré cesté. Je
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predpokladem, ze z diagnostikovanych pacientli jich polovina ptezije 38 let. V Kanad¢
nyni téméf 51 let, v USA vice nez 41 let, ve Velké Britanii vice nez 43 let. Je tedy realné,
ze lidé s cystickou fibrozou, vzhledem k Iékaiskému pokroku, se budou dozivat vyssiho

veku. (Jaké jsou vyhlidky ..., 2016)

Tomuto faktu napomaha dale i to, ze 1é¢ba cystické fibrozy ztstava ¢isté symptomaticka,
tykd se odstraiiovani bronchidlniho hlenu, uzivanim antibiotik pii respiracni infekci,
pankreatick¢é analyzy a podavani vitaminia vyzivovych doplikd pro potize

s travenim a vyzivou. (Cystics fibrosis... 2018)

Pokud se vratime zpét k dopadiim tohoto onemocnéni, tak u rodi¢i mize vzniknout tzv.
hyperprotektivita — vznika u rodi¢i nemocného ditéte a jedna se o piilisné pecovani
0 nemocn¢ dité. Nej€asteji se projevuje u matky nemocného ditéte, kterd si nemoc dava
za vinu, coz se projevuje extrémni péc¢i, matka si mysli, Ze jen ona se dokaze o dité nejlépe
postarat. Takové chovani miize vést, jak uvadi Ri¢an a Krejéitova (2006) k disharmonii
V manzelstvi, protoZze druhy zrodict se citi odstrkovan a naprosto vyloucen V péci
0 nemocné dit€, v extrémnich situacich muze i na dité zarlit, coz mize vést k manzelské
krizi nebo do konce k rozvodu. Stejné se mohou citit i dal$i dit¢ v roding, které se citi
piehlizené, protoZe mu neni vénovana stejna péce, jako jeho nemocnému sourozenci.
Rodi¢e na nemocné dité€ nekladou Zadné pozadavky, tkoly. Dité, zejména to mladsi,
nerozumi tomu, pro¢ tomu tak je. Pro¢ sourozenec, ktery je nemocny potiebuje zvlastni
péci? Casto si klade za vinu, Ze asi nemaji svého sourozence pfili§ rado, proto se rodice
vice staraji 0 néj a snazi se mu to vynahradit. Zdravé dité€ na sebe zane upozoriiovat,
zacne zlobit, nosit Spatné znamky ze Skoly. N&kdy se zdravé dit¢ dostane do situace, Ze
musi svého nemocného sourozence branit pfed posméchem a necitlivosti ostatnich

déti a to mize vést k trapeni jeho samotného. (Ri¢an, Krejéifova, 2006)

Extrémni situace mlze nastat, Zze rodie nebo jeden z nich za¢nou své nemocné dité
odmitat — mysli si, Ze nemocné dité by pftili§ narusilo jejich Zivot. Dalsi situaci maze byt,
ze vrodi¢ich je pretrvavajici vztek na druhého rodiCe — tato situace samoziejmé
Vv nejcastejsich pripadech vede k rozpadu rodiny. Rodi¢ mize druhému vycitat, ze jejich
dit¢ je nemocné, nebo mulze vinu tzv. ,hazet na sebe“a dochazet k ochladnuti

vztahti partnerovi. (Ri¢an, Krej¢itova, 2006)

Ze socialniho hlediska Ize fici, ze nemocny jedinec se komplikovanéji zacleniuje do

spolecnosti a to uz v utlém véku. Nesmime zapominat na to, ze ke kazdodennimu zivotu
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oproti zdravym lidem patii dilezité navyky spojené s inhalacemi, uzivanim enzymi pfi
jidle, které napomahaji traveni, dodrzovanim dostate¢né hygieny a udrzovani sterilniho
prostiedi pro hrozbu vzniku infekci. Neni doporuceno, jak uvadi Vavrova (2009),
navstévovat predskolni zafizeni od tech let véku ditéte, ale spise pozdéji. Zalezi také na
doporuceni Iékafe. Nicméné navstéva Skolky je pro dité¢ dialezitd z hlediska

socializace a osvojeni si navyka prace v kolektivu. (Ri¢an, Krejéitova, 2006)

Pro psychicky vyvoj ditéte je diilezité ho postupné zaclenovat do 1écby, aby dité védélo,
co vSechno nemoc CF obnasi a bylo srozuméno s tim, co ho v pribéhu zivota ¢eka a aby

se szilo s touto nemoci.

To samé plati pak o obdobi Skolnim. Jistd omezeni plati i zde. Vavrova (2009) uvadi, ze
vétSina déti s CF navstévuje povinnou Skolni dochazku a zacleiiuje se v rdmci moznosti
do bézného zivota. V ptipadé, ze zdravotni stav ditéte je zhorSeny, je moznost na c¢as
osvobodit jej od Skolni dochazky nebo zajistit individualni plan vyuky, ale vSe zalezi na
ptistupu vedeni $koly a domluvou mezi Skolou a rodinou. Déti s CF ptevazné chodi do
Skoly, ale obcas se stava, ze maji vétsi absence a potiebuji zvySenou hygienu napf. ¢astéjsi
dezinfekce toalet, umyvadel. V kolektivu déti jsou nemocni vice ohrozeni infekcemi
a | srymou mohou mit antibiotika. Proto je dilezité, aby byli ucitelé i spoluzaci
seznameni s nemoci cysticka fibroza, Ze neni nakaZzliva a ze nemocné déti mohou casto
kaslat, ke kazdému jidlu musi brat 1éky, chodi Castéji na toaletu, nemliZzou se koupat
V rybnice pii vyletech, fyzicka zatéz pti t€locviku nemiize byt u nich pfehnana. (Vavrova,
2009)

Pro vybér povolani maji jedinci, ktefi trpi touto nemoci velmi ztizené podminky.
Vzhledem k typu nemoci by neméli pracovat v pra§ném prostiedi, v prostiedi, kde by se
mohla snadno nachézet infekce, v ptiliSném horku a neméla by to byt pfili§ namédhava
fyzickd prace. Mnoho nemocnych pracuje na CasteCny uvazek, vzhledem k Casové
naro¢nosti 1écby, jako je pravidelna inhalace, rehabilitacni cviceni, ale 1 pravidelna strava.
V zaméstnani by mél byt nadfizeny, z mého pohledu, informovan o nemoci a jejim
pribéhu, aby se predeslo zbytecnym komplikacim. Neni urcité lehké v dneSni dobé& najit
zamé&stnani, kdy zaméstnavatel pfistoupi na vSechny podminky, které souvisi s touto

nemoci (Vavrova, 2009).
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Financ¢né zajistit se ale potiebuje kazdy, aby mohl uspokojit své zakladni potieby, takze
byt zaméstnan je dilezité. Jsou i dalsi moznosti, jak fesit zivot s cystickou fibrézou po

finan¢ni strance, coz bude predmétem dalSich kapitol této prace.

V soukromém zivoté¢ to jedinec s cystickou fibrozou nema také jednoduché. Uz
Z ptirozenosti lidského byti je potieba hledat si k sob¢ protéjsek. Je diilezité si uvédomit,
ze partner musi byt pfipraven respektovat vSechna omezeni a rizika spojena s touto

nemoci a to véetné zalozeni rodiny.

U Zen s CF je otazka t€hotenstvi slozitéjsi, nez u Zen zdravych. Pokud se rozhodne, ze
chce mit dit¢, tak by vSe méla konzultovat se svym lékafem, nejen gynekologem, ale
hlavn¢ 1¢katfem, ktery ji 1é¢i s timto onemocnénim. Nez otéhotni, musi zkonzultovat
hlavné sviij zdravotni stav, jestli je optimalni k t€hotenstvi. U téchto Zen se doporucuje
podstoupit in vitro fertilizaci neboli umélé oplodnéni. U muzt s cystickou fibrézou je
zplozeni potomka horsi v tom, Ze mohou trpét tzv. azoospermii (nepfitomnosti spermii
Vv ejakulatu). Vtomto pifipadé se u muze provede chirurgickd metoda odebrani
spermii @ par podstoupi také in vitro fertilizaci. Pied tim, nez nemocni zacnou planovat
téhotenstvi, je potfeba provést genetické vySetieni partnera k vylouceni nemoci cysticke

fibrézy, nebot’ se miize se jednat o nosice tohoto genu. (Planovani t€hotenstvi .... 2010)

1.10 Kvalita Zivota

Onemocnéni cystickou fibrozou znamend v Zivoté omezeni, které pak urcuji kvalitu
zZivota jednotlivce 1 vSech zucastnénych. Co tento pojem obsahuje, jak vyrazné Ize na tuto
problematiku vnimat subjektivni a objektivni pohled, a jaké jsou moZnosti méfeni je

popisem této kapitoly.

1.10.1 Pojem kvalita Zivota

Pojem kvalita Zivota nema, jak piSe Gillernova, Kebza, Rymes (2011) dlouhou historii.
Jesté¢ v poloving 20. stoleti se nebylo stimto ozna¢enim v psychologické odborné
literatufe mozno setkat. Nejprve byly sledovany ekonomické a politické souvislosti
kvality Zivota lidi a zfejm¢ prvnim podnétem k rozvoji zdjmu o toto téma vedla tloha
statu v oblasti materialni podpory lidi z nizsich spolecenskych skupin. Pievazoval tedy,

jak uvadi i Hamplova (2015) nazor, ze kvalita Zivota je hlavné dostatecné materidlni

zabezpeceni.
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Po druhé svétové valce, jak uvadi Gillernova, Kebza, Rymes (2011) byl ovlivnén z4jem
o kvalitu zivota vyznamnymi okolnostmi: po vzniku Svétové zdravotnické organizace
byla vypracovana nova definice zdravi, ktera formovala ,,podstatu zdravi jako stav uplné

telesné, dusevni a socidlni pohody, a ne pouze jako nepritomnosti nemoci nebo slabosti

(Gillernova, Kebza, Rymes, 2011, s. 22)

Dalsim impulsem pro vétsi zajem 0 Kvalitu zivota byla potieba v té dobé fesit otazky
smyslu zivota jednotlivelia otdzky socidlnich nerovnosti ve spolecnostech

USA a zapadnich zemi Evropy.

Payne (2005) uvadi, ze se termin kvality zivota se objevil v 60. letech i v politickém
kontextu v USA, kdy tehdejsi prezident J.F.Kennedy v jednom projevu prohlasil
zlepSovani kvality zivota za cil domdci politiky, coz znamenalo, Ze ukazatelem
spolecenského blaha neni mnozstvi spotfebovaného zbozi, ale jak se lidem za urcitych

podminek Zije.

To potvrzuje i Hefmanova (2012), Ze od 60. let se uvazuje o $ir§im pojeti pojmu kvalita

Zivota ¢i Stésti a dnes se vychazi hlavné ze subjektivniho hodnoceni Zivota.

Studiu kvality zivota, piSe Payne (2005), je vénovano na riznych pracovistich ve svété
pozornost, a je predmétem z4jmu vyzkumnych tymd, vychézejici z riznych koncepénich
ramct. Obecné pak lze fici, Ze toto studium znamena hledani a identifikaci faktort
piispivajici k smysluplnému zivotu a pocitu lidského §tésti. Pozornost je védci vénovana

interakcim a vztahtim mezi témito faktory.

Pojem kvality zivota v oblasti konceptualizace nenachdzi nazorovou shodu. Jak piSe
Payne (2005), tyka se riznych védnich disciplin — psychologie, sociologie ekologie,
kulturni  antropologie, mediciny. V oblasti sociologie je kvalita Zivota
sledovana a srovnavana v riiznych socidlnich skupindch a to vramci populace, ale
I mezikulturné a zjistuji se determinujici faktory. Autor dale uvadi, ze v psychologii je
hlavnim zdmérem subjektivni pohoda jednotlivcl, métfena riznymi metodami. Co se tyce
zdravotnictvi, tak se z hlediska kvality Zivota hodnoti poskytovana péce a zdravotnické

programy. (Payne, 2005)

Autoii Dragomirecka a Skoda (1997) uvadgji, ze je kvalita Zivota vy¢lenéna pomoci
jinych pouzivanych pojmt, charakterizovana znakem, ktery je podstatny nebo stanovena

vyctem. Pak Ize souhlasit stim, ze kvalita zivota je spiSe praseCikem mnoha
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tendencia smérl, nez zalozena na jednoznatném zdklad¢, a nasledkem je velka

rozmanitost snah ji vymezit definién&.(Dragomilecka, Skoda, 1997)

V literatufe existuje fada definic kvality zivota, ale neni pouze jedna vSeobecné
akceptovatelna. Payne (2005) uvadi, ze kvalita Zivota je chapana jako interakce mnoha
faktor. Podminky socialni, ekonomické, environmentdlnia zdravotni kumulujia
interaguji a tim ovliviuji lidsky rozvoj jednotlivci i spole¢nosti. Payne (2005) pfimo
pise: ,,S jistym zjednodusenim Ize konstatovat, Ze v ramci vsech pristupu ma koncept
V zasade dvé dimenze, a to objektivni a subjektivni. Subjektivni kvalita Zivota se tyka
lidské emocionality a vseobecné spojenosti se zivotem. Objektivni kvalita Zivota znamenda
splnéni pozadavkii tykajicich se socidalnich a materialnich podminek Zivota, socialniho
statusu a fyzického zdravi. Je stale otevienou otdzkou, jak tyto dvé urovné spolu souvisi, a

Jjak by tedy méla byt kvalita Zivota nejlépe merena. © (Payne, 2005, s. 207)

Jak uvadi Zvonikové, Cevela, Celedova (2010) cysticka fibroza predstavuje vyznamné
postizeni, kter¢ vede k omezeni kvality Zivota, ale 1 k omezeni pracovni

schopnosti a k invalidité.

1.10.2 Méveni kvality Zivota

Kvalita Zivota je uplatiiovana jako kritérium pifi métfeni obecné populace, klinickych
soubort, detekce potieb, spokojenosti s poskytnutymi sluzbami a také pii zjisStovani
spokojenosti jedince. M¢cfeni kvality Zzivota, jak déle uvadi Payne (2005), ma
neopominutelné aspekty etické, vyvolavd mnoZstvi otizeka vykazuje také

metodologické problémy.

Jak mizeme kvalitu Zivota mé&fit? Kirby (1994) rozliSuje méfeni kvality Zivota ze tfi
perspektiv:
e objektivni méteni socialnich ukazatelii (oblast zdravi, vzdélani, rodiny, bezpeci,
apod.)
¢ subjektivni odhad spokojenosti se zivotem celkove
e subjektivni odhad spokojenosti v riznych oblastech Zivota (vztahy, prozivani,
fyzicky stav, traveni volného ¢asu apod.)
Soucasni autofi prvni ukazatel uvedeny vySe nepovazuji za soucdst zivota, nybrz za

faktor, ktery mohou kvalitu zivota ovlivnit (Gillernova, Kebza, Rymes, 2011)
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Vhodné je uvést, ze hodnoceni zivota ze stranky subjektivni i objektivni zmifnuje
I Varelius (2004), kdy uvadi, ze subjektivni vnimani hodnoti nas blahobyt z pohledu
vlastniho postoje, vlastniho vniméani véci, sami si ur€ujeme, co a kdy je pro nas vhodné.
Objektivni teorie naopak tvrdi, ze spravny pohled neni ur¢en vlastnim p¥anim a postojem,

ale vSeobecné jako moralni dobro, apod. (Varelius, 2004)

V ramci vyzkumu otazek kvality zivota se samostatnym problémem stala také oblast
vztahujici se ke zdravi — health-related of life — zkracené HRQOL. Souvisi s fadou trenda
Vv rozvinutych zemich. Nalezi sem starnuti populace, zmény v morbilité a jak dale autofi
uvadi, zvyseni poc¢tu chronického onemocnéni, zmény v chapéani nemoci a zdravi, posun
od orientace na nemoc Kk jedinci a jeho subjektivniho vnimani i komplexné&jsi definovani
zdravi (nikoli jako pouhé nepfitomnosti nemoci). Stoji zde i pokrok v moderni
mediciné a prodluZovani délky Zivota. Objevuji se Uvahy o mife zatiZeni pacienta
narocnou lé¢bou ve smyslu do jaké miry je novy postup pro néj ptinosny. Hledisko
hodnoceni 1éCebného postupu neni pak pouze kvantitativni, ale 1 kvalitativni.
U chronického onemocnéni, jakym cystickd fibroza bezesproru je, kdy je nemoc
1é¢itelna, ale nikoli vylécitelnd, je mozné subjektivné vnimanou kvalitu Zivota pojimat

jako hlavni kritérium hodnoceni 1é¢by. (Gillernova, Kebza, Rymés 2011).

Jak Gillernova, Kebra, Rymes (2011) uvadi, tak pro HRQOL je dulezité uvédomeéni si
rozdili mezi skuteCnym zdravotnim stavem a hodnocenim a vnimanim tohoto stavu.
»oubjektivné prozivand kvalita Zivota nemocného jedince neni zcela zavislda na jeho
skutecném klinickéem stavu. Kvalita Zivota obecné a kvalita Zivota v souvislosti se
zdravotnim stavem se samoziejmé prekryvaji, presto ma HRQOL sva specifika a tato
oblast se stala samostatné a velmi dynamicky se rozvijejici disciplinou s mnoha

subdisciplinami.** (Gillernovd, Kebza, Rymes, 2011, s. 27)

Také je nutno podotknout, ze HRQOL umoziuje zdravotnickym agenturdm legitimné se
zabyvat Sir§imi oblastmi zdravého vetejného potadku v ramci spolecného tématu ve
spolupraci se Sir§Sim okruhem zdravotnich partneri, véetné agentur socialnich sluzeb,

komunitnich planovact a obchodnich skupin. (HRQOL concept... 2016)

1.10.3 Metody méieni kvality Zivota

Nejcastejs$i metodou, ktera je pro méteni kvality zivota pouZzivéna, jsou dotazniky. Byvaji

rozdéleny do dvou zakladnich skupin:
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e dotazniky obecné, které se zaméiuji na obecnou kvalitu zivota vztahujici se ke
zdravi
e dotazniky zaméfujici se na zjiStovani kvality zivota u lidi s konkrétnim

onemocnénim (somatickym nebo dusevnim) (Gillernova, Kebza, Rymes, 2011)

Za nejCastéji pouzivany obecny dotaznik, jakysi zlaty standart, jak piSe Payne (2005), je
pokladan Short-Form Health Subject Questionnaire, zkracené nazyvany SF-36. Jedna se
o dotaznik uzivany pii Setfeni populace zdravé i nemocné a pti vyzkumech u riznych
diagnoz. Gillernova, Kebza, Ryme$ (2011) piSou, ze byl puvodné vyvinut
J.E.Warem a spolecnosti Rand Corporation ve véci studie Medical Outcome Study, ktera
se tykala zdravotniho pojisténi. Piivodné mél dotaznik 149 otdzek a posléze byla pivodni
verze zkracena. Jejim obsahem je osm $kal: fyzické fungovani, omezeni roli z divodi
fyzickych obtizi, bolest télesna, vitalita, zdravi, socialni fungovani, omezeni roli z divodi
emocnich obtizi a dusevni zdravi. Vyhodou tohoto dotazniku je jeho délka, provétena
validita a reliabilita. Jak dale autofi uvadi, neni zcela jasné, zda je vhodny pro kazdy
véka nejlépe je pouzitelny pro hodnoceni stfednich poloh, protoze

nezachycuje a nerozliSuje dobfe extrémy.

Dalsi uzivanou metodou je dotaznik SQUALA, vytvofeny vroce 1992 M.
Zannottim a jak Gillernova, Kebza, Rymes (2011) uvadi, byl uréen pro psychiatrickou
populaci. Vychazi z Marslowovy teorie potfeb a zahrnuje 23 oblasti aspekti kvality

kazdodenniho Zivota (vnéjSich i vnitinich).

Mezi obecné dotazniky patii i mnohé dalsi. Pro déti ne naptiklad urcen dotaznik s nazvem

Pediatric Qualit of Life Questionnaire (zkracené¢ PedsQL), a dalsi. (Payne, 2005)

1.11 Socidlni sluzby

JelikoZ tato nemoc hluboce zasahuje Zivot jednotlivcl 1 jejich rodin, miZe pomoci
moznost vyuZiti socialni sluzby. Napiiklad Matousek (2003) popisuje, Ze socialni sluzby,
které jsou poskytované ve prospéch rodin a jejich ¢lenli, maji pomoci rodi¢tim, aby
ptekonali naro¢nou nebo krizovou situaci vyvolanou onemocnénim ditéte a to v situacich,

které¢ nemohou ¢i neumé¢ji vytesit. (Matousek, 2003)
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Tato problematika je obsazena v zakon¢ ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, a jak je
uvedeno na webovych strankadch Ministerstva prace a socialnich véci jsou zakladnimi
¢innostmi pii poskytovani socidlnich sluzeb pomoc pii zvladani béznych ukont péce
0 vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani nebo pomoc pfi
zajisténi  bydleni, pomoc pfi  zajisténi chodu  domécnosti,  vychovné,
vzdélavacia aktivizani Cinnosti, poradenstvi, zprostfedkovani kontaktu se
spolecenskym prostiedim, socidln¢ terapeutické cCinnostia pomoc pii uplatiovani

prav a opravnénych zajmu. (Socialni sluzby ... 2017)

Cilem socialnich sluzeb je pak zachovéani lidské distojnosti klientt, vychdzeni
z individualnich potteb klientl, rozvijet aktivné schopnosti klientli, poskytovat sluzby

v zajmu klientl a to v nélezité kvalité a zlepsit nebo zachovat sobéstacnost klienti.
Mezi druhy socialnich sluzeb patfi:

e socialni poradenstvi
e sluzby socialni péce

e sluZzby socialni prevence

1.11.1 Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi je sluzba, kterd je nabizena bez uhrady a je poskytovana osobam
V nepiiznivé socidlni situaci, kterym potfebné informace ptispivaji k feSeni jejich situace.
Socialni poradenstvi dale ¢lenime na zakladni a odborné. Zakladni socialni poradenstvi
je soucasti vSech druhti socidlnich sluzeb na rozdil od odborného, které zahrnuje obcanské
poradny, manzelské a rodinné poradny, socidlni praci s osobami spoleCensky
neptizpisobenymi, poradny pro obéti trestnych ¢ind a doméciho nasili, sociadln€ pravni
poradenstvi pro osoby se zdravotnim postizenim a seniory. Sluzba obsahuje poradenstvi,
zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, terapeutické ¢innosti @ pomoc pii

uplatinovani prav a opravnénych zajmu. (Socialni sluzby ... 2017)
V Klubu CF nabizi tyto moznosti socialni poradenstvi:

o specializované poradenstvi nemocnym a jejich blizkym souvisejici s léecbou CF
(zvladani denniho rezimu, inhalace a fyzioterapie, inhalatory a dechové

pomiicky, hygienicky rezim s CF, pobyt v nemocnici, fungovani CF centra,
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léky a jejich uhrada pojistovnou, regulacni poplatky ve zdravotnictvi, vyziva
ditete s CF, Sskolni problematika, socialni vztahy, pracovmni uplatneéni,
partnerstvi a rodicovstvi s CF,..)
e pomoc s vyFizovanim socialnich davek a vyhod, invalidniho diichodu, ...
e poskytnuti informaci o dalsich socialnich sluzbach, které mohou nemocnému
CF pomoci
e pomoc pri uplatnovani prav, zajmit a pri obstaravani osobnich zaleZitosti
® poradenstvi v rodinném a pracovnim pravu, zdravotnim a socialnim pojisteni,
e psychologické poradenstvi - nabidku moznosti dalsi pomoci ze strany Klubu
(zprostredkovani kontaktu s jinymi rodici ¢i dospélymi s CF, informacni
materidaly o CF, financni ¢i materialni pomoc cleniim Klubu, vyhledani
dobrovolnika pro nemocného CF) (Co vS$e klub nabizi... 2010)
Socialni poradenstvi napiiklad rodindm s nemocnym ditétem se dostava i pfimo od
socialniho pracovnika zaméstnaného v nemocnici, kde je dit¢ oSetfovano. Socialni
pracovnik se pomoci lékail snaZi o to, aby byl pacient propustén do domaciho prostredi,
coz se Casto se tak déje v pfipadé, kdy se jednd o pacienty ohrozené socialnim
vylou€enim, €1 naruSenym rodinnym zazemim. Na zaklad¢ dlouhodobych zkuSenosti
socidlnich pracovnikli pisobicich v nemocni¢nich zafizenich je nezbytné, aby u déti
i dospélych s chronickym onemocnénim byli zkuSeni pracovnici, ktefi jim pomohou
zabezpecit vSechny potiebné a dostupné sluzby. Timto se zkrati oSetfovaci doba, zlepsi
se kvalita zivota pacientil a rodin chronicky nemocnych. Specifikum socidlni prace na
centralach v nemocnicich je polyvalence socialnich pracovniki, ktefi musi dobfe znat

problematiku déti 1 dospélych. (Vavrova, 2009)

1.11.2 Socialni sluZby

Mezi socialni sluzby, které 1ze vyuzit u onemocnéni CF, jak uvadi MatousSek (2013) miize

fadit:

e Pecdovatelska sluzba

¢ Odleh¢ovaci sluzby

Pecovatelska sluzba je terénni nebo ambulantni sluzba poskytovana osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z duvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho

postizeni, @ rodinam s détmi, jejichZ situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba
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poskytuje ve vymezeném case v domdcnostech osob a v zarizenich socialnich sluzeb

vyjmenované uikony .(Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam,
ktere maji snizenou sobéstacnost z duvodu veku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postiZeni, o které je jinak pecovano v jejich prirozeném socialnim prostiedi;
cilem sluzby je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek. (Zakon ¢. 108/2006

Sb., o socialnich sluzbach)

1.12 SdruZovani nemocnych

Dulezitou soucasti s vyrovnavanim se s touto nemoci v zivot€ je moznost sdileni stejného
problému. V Ceské republice je rozvinut obecny systém formalniho poradenstvi.
Ziizovatelem poradenské instituce, jak pise Michalik (2011) mtize byt stat, vetejnopravni

organizace, nevladni organizace nebo ostatni fyzické a pravnické osoby.

Jedinou organizaci, kterd je pfimo urcena rodinam a jedinciim s cystickou fibrozou je
Klub nemocnych cystickou fibrézou. Miuzeme fici, Ze je poradenstvim pro
pacienty a jejich blizké, nebot’ se zde ucelené mohou dozveédét vse potiebné, co mize

jejich zivotni problémy ulehdit.

1.12.1 Klub nemocnych CF

Klub nemocnych CF vznikl v roce 1992 zaloZenim rodi¢i nemocnych déti. Pivodné nesl
nazev Klub rodi¢t a pratel déti nemocnych cystickou fibrozou, a béhem vice jak 20 let
pusobeni prosel mnoha proménami. Zacatky nebyly viibec lehké, v nasi zemi nebylo v té
dobé moc zkuSenosti s vedenim takové organizace a nebyla moznost predani zkuSenosti,
pfednaSek ani Skoleni. Jedinou moZnosti, kterou zakladatelky klubu CF vyuzily, byla
ucast na mezindrodnich konferencich, kde =ziskavaly zkuSenosti, jak klub fidit,
propagovat, dostavat nemoc CF do podvédomi vefejnosti a vSechny poznatky prosadit a

vyuzit v praxi. (O Klubu... 2016)

Na zacatku potadal tento klub tabory pro déti s CF, pozdé&ji se ale zjistilo, Ze pacienti maji
rizné bakterie a vzajemné si je mohou na sebe pienaset. Klub CF se od svého pocatku

snazi ziskavat penize od sponzor napf. na pobyty u mote, horach. Zajistuje pijceni
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inhalatort, flutterd a dalSich pomiticek pottebnych k 1é¢bé nemoci CF. Poskytuji nejen

materialni a finan¢ni pomoc, ale i edukac¢ni a psychologickou. (O Klubu ... 2016)
V soucasné dobe nabizi tyto sluzby:

o poskytovani nemocnym CF, jejich rodinam a blizkym informacniho servisu tykajici
se vsech aspektii onemocneni CF.

o poskytovani nemocnym CF, jejich rodinam a blizkym potrebné psychosocialni
podpory prostrednictvim nabidky socidlnich sluzeb.

® podporovani vzajemné spoluprace nemocnych CF, jejich rodin a blizkych se cleny
tymii CF center v Ceské republice.

e Medializovani problematiky onemocneni cysticka fibroza. Seznamovani odborné
I laické verejnosti s existenci tohoto onemocnéni, s jeho projevy a dusledky, jakoz
i s moznostmi léchy.

e Chranéni opravnénych zajmii nemocnych CF, jejich rodin a blizkych a vystupovani
jménem nemocnych CF na verejnosti.

® Zajistovani financnich prostredkii na aktivity Klubu a na realizaci jeho projektii
prostrednictvim fundraisingu. Porddani verejné sbirky ve prospéch nemocnych
CF.

e dotovadni vybaveni potiebného pro nemocné CF a pro jednotlivi CF centra v Ceské
republice. Podporovani dalSich moznosti, které nemocnym CF zkvalitni lécbu.

e financni podporovani rodin nemocnych CF s nizkymi prijmy.

e zajisténi financni pomoci v pripade, bude-li nutné pristoupit u CF nemocného
z Ceské republiky k transplantaci v zahranici, pripadné kryti néakladit pro
doprovod nemocného do zahranici.

® podporovani projektii  zamérenych na zdokonaleni léchy a  diagnostiky
CF a vzdelavani odbornikii, kteri se problematice CF vénuji.

e podporovani mezinarodni spoluprdace se zahranicnimi partnery a prendsSeni

ziskanych poznatkit do ¢innosti Klubu. (Poslani ... 2016)

1.13 Financéni zabezpeceni nemocnych s cystickou fibrozou

Vzhledem Kk tomu, ze tato nemoc, jak jiz bylo nékolikrat feceno, s sebou pfinasi mnohé

komplikace, musime se zabyvat i finanénim zabezpecenim rodiny.
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Musime si uvédomit, ze 1éky, 1ékatské prohlidky na specializa¢nich pracovistich, kam
pacienti musi dojizdét, prizpisobeni domdaciho prostfedi @ mnohé dalsi zvySuji finan¢ni
naroky v zivoté s CF. Nelze ani opomenout fakt, ze s nemocnym ditétem byva rodi¢ doma
déle, nez je zaclenéno do détského kolektivu (divodem jsou infekce, inhalace,
stravovani). Navic byvaji déti ¢astéji nemocné, takze rodic jej ¢astéji oSetiuje a po tu dobu

pobird nemocenskou davku, tzv. oSetiovné, které je nizsi, nez plat.

1.13.1 OfSetiovné

Tato dévka je poskytovana podle zdkona 187/2006 Sb., o nemocenském pojisténi, vVyse
osetfovného dle § 41 tohoto zdkona ¢ini 60 % z denniho vymétfovaciho zakladu za
kalendarni den. Podptirc¢i doba €ini u této davky nejdéle 9 kalendéainich dnti, ptipadné 16
kalendainich dnu, jedna-li se 0 osaméného zaméstnance, ktery ma v trvalé péce aspon
jedno dit¢ ve véku do 16 let, které neukoncilo povinnou Skolni dochazku. (Zakon

¢. 187/2006 Sb., o nemocenském pojisténi)

1.13.2 Nemocenské

V dospélosti pak nemocny hleda zaméstnani, ve kterém by se dalo skloubit to, aby prace
nebyla fyzicky néarofna, méné zatéZovala organismus, prostiedi by nebylo prasné,
zamé&stnavatel akceptoval nutnost pravidelnych inhalaci. Vyhodou pro nemocného je
pracovat na zkraceny tvazek. V piipadé, Ze osoba s CF je zamé&stnancem, je nemocensky
pojistén a muze proto, v pfipad€ hospitalizace nebo rozhodnuti o do€asné pracovni
neschopnosti pobirat nemocenské davky, poskytované také dle zakona ¢. 187/2006 Sb.,

0 nemocenském pojisténi.

1.13.3 Invalidni diichod

V Ceské republice se za invaliditu, jak pise Arnoldova (2012) povazuje porucha zdravi
dlouhodobého az trvalého charakteru, jenz ma za néasledek pokles nebo ztratu schopnosti

pracovat.

Zvonikova, Cevela, Celedova (2010), pisou, Ze invalidita je skupina, do které se zahrnuje
zdravotni, socialni, pravni, pracovni a ekonomické poznatky, na jehoz zakladé se hodnoti
stupent zdravotniho postizeni, kdy postizeny jedinec neni schopen déle nez 1 rok
vykonavat zaméstnani a jeho zdravotni stav se nelepsi, trva jiz fadu let nebo ziistava

trvaly. Nepfiznivy zdravotni stav se milize objevit snizenim, nebo az uplnou ztratou
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fyzickych, dusevnich nebo smyslovych schopnosti, potfebnych pro praci nebo
vydélecnou Cinnost. Stupeil invalidity posuzuje 1ékaiskd posudkova sluzba na ptislusné
okresni spravé socialniho zabezpecei (zkracené OSSZ) na zaklad¢ 1ékarskych zprav. Pro
urceni naroku a stupné invalidity je potieba, aby pfislusny prakticky (odborny) lékar
utvotil spolupréci s ptfislusnou OSSZ, kterda mu zasle podklady k vyplnéni aktudlniho
zdravotniho stavu nemocného jedince. Spoluprace 1ékate a OSSZ je v tomto piipadé
velmi dualezita, podle vyplnénych podkladu ptislusny 1ékar 1€karské posudkové sluzby
(zkracené LPS) na OSSZ rozhoduje 0 udéleni nebo zamitnuti invalidniho dichodu. LPS
bohuzel neni diagnosticky pfizptisobena pro posuzovani invalidity, a proto jsou dilezité
podklady od pfislusnych 1ékait. OSSZ muze i 1ékafe pozadat o vySetfeni zadatele
0 posouzeni, 1ékat je povinen OSSZ vyhovét a vySetieni nebo jiné tkony, které jsou

potiebné pro posouzeni provést. (Zvonikova, Cevela, Celedova, 2010)

Pti stanoveni miry poklesu pracovni schopnosti u cystické fibrézy je potieba zhodnotit
tizi a rozsah postizeni funkce plic, jater a pankreatua dopad zjisténych poruch na

celkovou vykonnost. (Zvonikova, Cevela, Celedova 2010)

Podle zakona ¢. 155/1995 Sb., o duchodovém pojisténi, se v paragrafu 39 stanovi

podminky pro ur¢eni invalidniho diichodu, ktery se rozliSuje na tfi stupné:

(1) Pojisténec je invalidni, jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho

stavu nastal poklad jeho pracovni schopnosti nejméné o 35 %

(2) Jestlize pracovni schopnost pojisténce poklesla
a) nejméné o 35 %, avsak nejvice o 49 %, jedna se o invaliditu prvniho stupné,
b) nejméné o 50 %, aviak nejvice o 69 %, jedna se o invaliditu druhého stupné,
¢) nejméné o 70 %, jednd se o invaliditu tietiho stupné.
(Zakon ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi)
1.13.4 Prispévek na péci

Rodina mlze v ramci péce o nemocného pozadat o piispévek na péci. Tato davka je
poskytovana na zdklad¢ zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Narok na
pfispévek na péci ma osoba starSi jednoho roku, ktera kvili svému dlouhodobému

neptiznivému zdravotnimu stavu potiebuje pomoc jiné osoby.
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Za dlouhodob¢é neptiznivy zdravotni stav proucely zdkona o dichodovém
pojisténi povazuje zdravotni stav, ktery omezuje télesné, smyslové nebo dusevni
schopnosti pojisténce vyznamné pro jeho pracovni schopnost, pokud tento zdravotni stav
trva déle nez 1 rok nebo podle poznatkli 1¢kaiské védy Ize predpokladat, ze bude trvat

déle nez 1 rok. (Slovnicek ... 2015)

Vyse prispevku na péci pro osoby do 18 let véku cini za kalenddrni mésic
3 300 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost)

6 600 K¢, jde-li o stupen Il (stredné tézka zavislost)

9 900 K¢, jde-li o stupen Il (tézka zavislost)

13 200 K¢, jde-li o stupen IV (uplnd zavislost)

Vyse prispévku na péci pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendarni mésic
880 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost)

4 400 K¢, jde-li o stupen Il (stredné tézka zavislost)

8 800 K¢, jde-li o stupen Il (tézka zavislost)

13 200 K¢, jde-li o stupen IV (uplna zavislost)

(Piispévek na péci ... 2017)

Rodindm s nemocnym ditétem CF, je Casto pfiznavan prispévek na péci v 1. stupni. Osoba
do 18 let je povazovana za zavislou na pomoci jiné osoby v L. stupni, pokud na zaklad¢
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat tfi zédkladni Zivotni
potieby. Dle § 8 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, se osoba do 18 let
povazuje za zavislou na pomoci jiné osoby v I. stupni, pokud na zdklad¢ dlouhodobé&
nepfiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat tii zdkladni zivotni potieby.
Paragraf 9 citovaného zakona stanovuje nésledujici okruhy zakladnich Zivotnich potieb:
mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, té€lesna hygiena, vykon
fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domécnost. Z téchto deseti
posuzovanych zékladnich zivotnich potteb se détem s CF pro potieby ptiznani piispévku
na péci zohlednuje péce o zdravi, osobni aktivity a stravovani. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.,

0 socidlnich sluzbéch)
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1.13.5 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Na zékladé¢ zédkona ¢ 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim, si mizou rodice pozadat o dalsi ptispévky. Tento zakon upravuje poskytovani
penézitych dédvek osobam se zdravotnim postizenim uréenych ke zmirnéni socidlnich
duasledkd jejich zdravotniho postizeni a k podpote jejich socialniho zaclenovani a prukaz
osoby se zdravotnim postizenim (Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim)

Lze pozadat o ptispévek na mobilitu a ptispévek na zvlastni pomuicku. Na zakladé novely
vyse uvedeného zdkona doSlo od ledna roku 2018 ke zvySeni ptispévku ze 400 K¢ na

soucasnych 550 K¢ za kalendaini mésic

Narok na prispévek na mobilitu md osoba starsi 1 roku, ktera neni schopna zvladat
zdkladni Zivotni potreby v oblasti mobility nebo orientace, opakované se v kalendairnim
mésici dopravuje nebo je dopravovana a nejsou ji poskytovany pobytové socialni sluzby
podle zakona o socialnich sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v
domové pro seniory, v domové se zvldastnim rezZimem nebo ve zdravotnickém zarizeni

ustavni péce. (Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim

postizenim)

Narok na tuto davku se posuzuje podle zakona o socialnich sluzbach podobné jako
ptispévek na péci. Rodi¢e nemocného ditéte s CF mohou pobirat tuto davku, pokud jim
byl pfiznan piispévek na péci na zakladé posouzenych jiz uvadénych zakladnich

zivotnich potteb.

V souvislosti s témito prispévky miiZze nemocny ziskat kartu socialnich systému. Existuji

3 druhy prikazi:

e pro osoby s té¢zkym zdravotnim postizenim (prukaz TP)
e pro osoby se zvlast tézkym zdravotnim postizenim (prukaz ZTP)
e pro osoby se zvIast’ t¢zkym zdravotni postiZeni a S potiebou privodce (ZTP/P)

Systém penézitych davek muiiZze rodiné usnadnit péci o nemocné dit€, ale presto je

vvvvvv
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2  Cil prace

2.1  Cil prace

Prvnim cilem prace bylo zjistit, jak je onemocnéni s cystickou fibr6zou hodnoceno
Z hlediska socialnich potieb u lidi s CF a druhym cilem, jak je hodnocena kvalita Zivota

Vv rodindch U téchto nemocnych.

2.2  Vyzkumné otdazky
Pro splnéni vyse uvedeného cile jsem si zvolila nize uvedené dvé vyzkumné otazky:

e Jak hodnoti rodiny, ve kterych se vyskytuje toto onemocnéni, kvalitu zivota?
e Jakym zplisobem jsou uspokojovany socidlni potfeby rodin s timto

onemocnénim?

33



3  Metodika

3.1 PouZitd metoda a techniky sbéru dat

Piedmétem vyzkumu je hodnoceni kvality zivota a socidlnich potieb. Objektem jsou

nemocni lidé s cystickou fibrézou.

Pro vyzkumnou cast této prace, vzhledem ke zodpovézeni vyzkumnych otazek, byla
zvolena strategie kvalitativniho vyzkumu. Pii hodnoceni souboru S1 byl vyuzit

kvantitativni vyzkum a pfi hodnoceni souboru S2 vyzkum kvalitativni.

Vyzkum byl rozdélen na dvé ¢asti. V prvni fazi vyzkumu bylo potieba vyhledat Siroky
vzorek dotazovanych, aby z n¢j nasledné¢ mohl byt vy¢lenén okruh dotazovanych v co
nejdelsi fazi onemocnéni cystickou fibrdzou a rizného veéku a pohlavi, aby bylo mozno

kvalitu Zivota a socialni potieby jedinct posoudit z objektivniho pohledu.

Prvni fidze byla zaméfena na pieddni dotazniku s uzavienymi otdzkami. Dotaznik byl
predan respondentim z okruhu bydlist¢, kde se v rodiné toto onemocnéni vyskytuje.
Jelikoz se jednalo pouze o dvé rodiny, tak byly pozadany, zda by mohly doporucit dalsi
rodiny, se kterymi jsou v kontaktu pfi feSeni problému s cystickou fibrézou. Tato metoda
je nazyvana snowball sampling. Po dotaznikovém Setfeni nasledovala druha cast
vyzkumu, kdy probehly rozhovory s vybranymi respondenty. Pouzita byla technika
narativniho rozhovoru. Jak jiz bylo feceno smyslem pro ziskani objektivniho pohledu
bylo nalézt a oslovit ty osoby, které onemocnéni prozily v delsim casovém useku.

Vybrani byli dva dospéli nemocni nezadani jedinci — muZi s a vdana dospéla Zena s CF.
Vlastni narativni rozhovor jsem rozd¢lila na Ctyfi ¢asti:

e stimulace — dotazovanému se prezentuje téma a jeho vyznam

e vypravéni — respondent je pozadan, aby zacal vypravét — mize nas zajimat cely
zivot, nebo jeho usek

e kladeni otadzek pro vyjasnéni nejasnosti — po ukonceni vypraveéni se tazatel snazi
oziejmit dosud nejasné otazky a vyjasnit rozpory

e zobecilujici otazky — vypravéci je povoleno odpovidat na otdzku proc? a to
z divodu, aby doslo k vyjasnéni vyznamovych struktur, které nebyly dosud

odhaleny. (Hendl 2012)
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3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Zakladni vyzkumny soubor piedstavuje rodiny ¢i jednotlivci, u kterych se vyskytuje

onemocnéni cystickd fibroza.

Vyzkumny soubor S1 byl vybran na zdkladé¢ metody snowball sampling. Pfimo mnou
byly osloveny pro vyplnéni dotazniku dvé rodiny, které mi pak dale predaly kontakty na
dalsi potencionalni dotazované, které jsem nésledné také oslovila. Jednalo se
o rodiny a samotné dospélé respondenty. Udaje z vyplnénych dotaznikii byly pak dale
zpracovany deskriptivni statistikou. Dotaznik tvofil 11 zékladnich otazek (Ptiloha €. 1).
Jelikoz se jednalo o dotaznik s uzavienymi otazkami, tak jednotlivé odpovédi byly ANO
¢i NE. Nasledn¢ jsem si vytvofila zdznamovy arch, na ktery jsem si pfehledné a jasné
zaznamenala jednotlivé odpovédi na polozené otazky. Vysledky byly pro ptehlednost
zpracovany a jsou prezentovany v Tabulce €. 1. Otazky byly poloZeny tak, abych alespon
1 socidlni a z pohledu kvality zivota. Vysledky dotaznikového Setfeni jsem pak dale

analyzovala a jsou zpracovany v kapitole Vysledky dotaznikového Setieni.

Druhy soubor S2 vznikl ze souboru S1 a to vybérem dospélych samostatnych jedinct ve
véku 26-30 let. Z duvodu objektivniho pohledu na sledované téma byli do uzsiho vybéru
zafazeni pravé tito nemocni, kteti pribéh CF mohli posoudit z delSiho casového

horizontu. Osloveno bylo celkem 6 vybranych, ale rozhovor poskytli pouze 3 z nich.

Vybrani respondenti byli ochotni spolupracovat 1 pfes zna¢nou ¢asovou narocnost,
spojenou s 1éébou cystické fibrozy (napf. Casov€é naro¢na inhalace nékolikrat
denn¢), a zaroven byli napomocni se podélit o mnohdy nepiijemné zkusenosti z osobniho
Zivota, tykajici se tohoto onemocnéni. Ziskani potfebnych udaji probihalo za pouziti

techniky narativniho rozhovoru.

Timto zplsobem jsem ziskala vyzkumny soubor o 3 respondentech a jsou dale

oznacovani pismeny R1, R2 a R3.
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3.3  Realizace vyzkumu

Prvni faze vyzkumu

V pocatecni fazi jsem pracovala s vyzkumnym souborem S1 (blize viz piedchozi kapitola
Charakteristika vyzkumnych soubortt). Osobn¢ nebo formou emailu byly pfedany nebo
rozeslany dotazniky a nasledné doslo k jejich zpracovani a analyze. Sbér potfebnych

vyplnénych dotaznikli probihal v obdobi kvétna az zati 2017.

Druha faze vyzkumu

Ve druhé fazi vyzkumu jsem pracovala s vybranymi respondenty, ktefi byli ochotni dale
spolupracovat a sdélovat mi zkuSenosti s onemocnénim cysticka fibroza, které je provazi
kazdodennim zivotem. Tito respondenti byli zatazeni do vybérového souboru

s oznac¢enim S2 a potfebné tdaje jsem ziskala technikou narativniho rozhovoru.

Vybrani respondenti byli sezndmeni s tématem této bakalaiské prace, vysvétlila jsem jim,
na jaké oblasti jejich Zivota s timto onemocnénim bych se chtéla zaméfit, tzn. socidlni
oblast, zaclenovani do spolecnosti, pohled na kvalitu Zivota, zdravotni problémy apod.
Byli také ujisténi, Ze jim poloZim po skonceni vypravéni piipadné dopliujici otazky,
abych, pokud bude potieba dovysvétlit néjakou nejasnost, ziskala pottebné informace pro
zodpovézeni vyzkumnych otazek. Timto zplisobem byl vyclenén rdmec pro dané

téma a ziskané odpovédi byly zaznamenany na diktafon.

Jednotlivé rozhovory byly pfedem domluveny — jeden o vikendovém odpolednia
druhy a tteti v podvecernich hodinach ve vSedni den. V priméru mi respondenti vénovali
3 a tfi ¢tvrt¢ hodiny svého Casu. S respondenty probihaly rozhovory v mésicich listopad

2017 az tinor 2018 v jejich domacim prostredi.

Ve véci zpracovani rozhovori pro zodpovézeni vyzkumnych otazek jsem si zvolila
okruhy témat (Ptiloha €. 2). Na diktafon nato¢ené rozhovory byly doslovné ptepsany do
dalSiho zdznamového archu a poté z nich vyselektovany udaje, které odpovidaly vyse
uvedenym tematickym okruhiim. Poté byly analyzovany a porovnavany a byl z nich

ucinén vysledny zavér.

Respondenty jsem informovala, za jakym ucelem je rozhovor poskytovana co je

pfedmétem vyzkumu. Také jim bylo zddraznéno, Ze zachovam jejich
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anonymitu a ziskané vysledky z dotaznikového Setieni a poskytnutého rozhovoru budou

vyuzity vyhradné za i¢elem zpracovani této bakalarské prace.
Celkové vysledky jsou uvedeny v kapitole Vysledky vlastniho kvalitativniho vyzkumu.

Doslovné ptepisy rozhovort jsou z divodu citlivych informaci a ochrany respondentti

ulozeny u autora.

3.4  Zpusob zpracovani vysledkii

Dotaznik s uzavirenymi otazkami

Data byla ziskana v prvni fazi vyzkumu na zaklad¢ 29 vyplnénych dotaznikl. Jednotlivé
zpracovani odpovédi zuzavienych otazek je obsahem kapitoly Vysledky vlastniho
kvalitativniho vyzkumu, uvedenych Vv tabulkdch. Vyplnéné dotazniky jsou uloZeny

u autora.

Narativni rozhovor

Druhé faze vyzkumu byla zaméfena na uskutecnéni rozhovort s vybranymi respondenty
R1, R2a R3. VsSechny rozhovory byly nahravany na diktafon se souhlasem

dotazovanych.

Dulezité pti rozhovorech bylo ziskani divéry, aby mi respondenti sd¢lovali informace

bez ostychu a pokud mozno v ni¢im neruseném prostiedi.

Jak jiz byl feceno, kazdému jsem objasnila téma bakalaiské prace a také fakt, ze mize
byt piinosem pro osoby trpici timto onemocnénim nebo ty, kteti maji pouze zakladni ¢i
dokonce Z4dné informace o tomto onemocnéni a kazdodennim Zivoté s nim. Poté jsem
pozadala, aby mi dotazovani o svych zkuSenostech vypravélia mohla jsem pak ze
ziskanych dat zachytit potfebné informace pro dalsi zpracovani. Kdyz si respondenti

nebyli jisti, zda se danému tématu vénuji, tak jsem do rozhovoru vstupovala.

V piipadé€, ze mi dotazovani svym nepieruSovanym vypravénim, neposkytli informace
potiebné pro analyzu, polozila jsem jim v pfedposledni fazi narativniho rozhovoru

dopliyjici otazky pro oziejméni dosud nejasnych otazek a ujasnéni rozpora.
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Pti téchto upfesiiujicich dotazech jsem respondentim citovala jejich slova a rozsifila
oblast dotazu o otazku, diky kter¢ jsem si ujasnila to, co bylo nutno pouzit pti zodpovézeni

okruhu témat narativniho rozhovoru.

Jednotlivé rozhovory jsem piepsala ze zdznamového zatizeni do druhého zaznamového
archu doslovné tak, jak se jednotlivi respondenti vyjadiovali, coz znamena s pouzitim
hovorové feci, slangovych vyrazli, s chybnym sklofiovanim, nedokoncenim vét nebo

odbihanim k jinému tématu a opétovné vraceni se k jiz rozpovidanému.

Ziskané informace jsem posléze dle okruhti témat vychazejicich z vyzkumnych otazek

setridila, porovnala, zanalyzovala a vypracovala zaveér.
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4 Vysledky vlastniho kvalitativniho vyzkumu

Predesla kapitola objasnila postup pii zpracovani vysledkl vlastniho kvalitativniho

vyzkumu. Nize jsou v samostatnych podkapitolach obé faze pro prehlednost zpracovany.

4.1  Vysledky dotaznikového Setieni

V prvni fazi vyzkumu jsem pracovala s vyzkumnym souborem S1, do kterého byli
zahrnuti vSichni osloveni respondenti, kteti vyplnili pfipraveny dotaznik. Celkem se
jednalo o 29 dotazovanych. V ptipad¢ rodin, kde trpélo onemocnénim CF dité, vyplioval

dotaznik s uzavienymi otdzkami rodic.

Jelikoz dotaznik vypliiovali osoby rtizného véku, byly otdzky pokladany i ve smyslu
ptitomného a minulého ¢asu — naptiklad otazka ¢. 8: Jsou/byli pracovnici téchto zarizeni
tolerantni a vstricni k onemocneéni? Nékteti méli jiz ukoncené vzdélani, tudiz hodnotili

zivotni zkuSenosti zpétné.

Tabulka ¢. 1: Vysledky dotaznikového Setfeni ve frekvenci odpovédi

Poradi Odpovéd
Znéni otazky

otazky ANO NE

Znate instituce, které se zamétuji na onemocnéni

s cystickou fibrézou?

Je s timto onemocnénim spojena vétsi finanéni

zatéz pro 1écbu?

Pokud ano, vite o moznostech poskytnuti

ptispévku na tuto 1é€bu, pokud existuje?

ZhorSuje se kvalita zivota s timto onemocnénim

oproti kvalité Zivota zdravych?

Byla by pro vas pfinosem vétsi informovanost o

1é¢bé tohoto onemocnéni?
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Mate moznost konzultovat problémy, spojené s
6 |[timto onemocnénim, s obdobné¢ postizenou 24 5

rodinou?

Jsou/byly ve Skolnim zafizeni (matetska Skola,
7 zékladni, stfedni, vysokd S$kola) vytvotfeny 19 10

podminky pro umisténi ditéte?

Jsou/byli pracovnici téchto zatizeni

tolerantni a vstiicni k onemocnéni?

Zajimaji/zajimali se pracovnici téchto zafizeni

blize o problémy spojené s touto nemoci?

Jsou/byli  vrstevnici tolerantni k tomuto
10 26 3
onemocnéni?

11 | Pomaéha blizka rodina pfi zvladani této nemoci? 23 6

(Zdroj: vlastni vyzkum)

Dotazovani odpovidali na polozené otazky kladné. Odpoveédi NE se nejvice projevily
v otazkach tykajici se situace, kdy se problémy s onemocnénim CF tykaly Skolskych
zatizeni a také pfistupu jejich pracovnikl. Nejvetsi rozdil, ptiblizné tfetinovy, se projevil
Vv otazce €. 7: Jsou/byly ve skolnim zarizeni (materska Skola, zdkladni, stredni, vysoka
Skola) vytvoreny podminky pro umisténi ditéte? Dalo by se fici, Ze prave v této oblasti ma
naSe spolec¢nost nedostatky v pfizpisobovani se nezvyklé situaci. Inkluze, neboli

zaclenovani, v tomto ptipadé do Skolniho kolektivu, se ale netyka jen tohoto onemocnéni.

Dale bylo piekvapivé zjisténi, jakym zptisobem se stavi blizka rodina k CF. Témét pétina
dotazovanych odpovédéla, Ze rodina nepoméha. Divody, pro¢ tomu tak je, nebyly dale

podrobnéji zjistovany.

Stejn¢ tak byl pétinovy rozdil zjistén v oblasti moznosti konzultace problému
s onemocnénim CF s obdobné postizenou rodinou — otdzka ¢. 6. Divodem muze byt

neinformovanost o jiné rodin€ nebo i skutecnost, ze neni potieba takovou rodinu vyhledat.
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4.2  Vysledky narativnich rozhovorii

Tato kapitola obsahuje rozhovory s respondenty, ktefi byli vybrani ze souboru S1 tak, aby

vytvofili vzorek rtizného veékového a socialni postaveni, aby mohlo byt dané téma

-----

objektivni nahled na zivot s cystickou fibrozou z pohledu celkové kvality Zivota.

Vybrani respondenti byli pro zachovani anonymity oznaceni R1, R2 a R3.

4.2.1 Zakladni informace o respondentech

Nize v tabulkach jsou uvedeny zakladni udaje o respondentech ze souboru S2 a to
z divodu ptehledu o jejich véku, pohlavi, socialniho postaveni a role, aby bylo patrno,
jaké osoby byly vybrany do uz§iho souboru S2. Vybér byl zaméten na pokud mozno co
nejvic vypovidajici vzorek, a proto jsou nize uvedeni lidé S onemocnénim cystickou

fibrézou dospéli svobodni muzi a dospéla Zena, ktera je zaroven manzelkou a matkou.

Ptesné osobni udaje jako jméno, piijmeni, misto bydlist¢ apod. nejsou zamérné uvadeény

z ditvodu zachovani anonymity dotazovanych.

Tabulka ¢. 2: Respondent R1 — zakladni udaje

Respondent R1 - zakladni udaje

Vek 29

Pohlavi nemocného zenské
Vzdélani vysokoskolské
Rodinny stav vdana

Pocet déti 1

Misto bydlisté meésto

Prvni informace o CF ve v€ku 2 mésictl
Oblast pracovniho uplatnéni bankovnictvi

(Zdroj: vlastni vyzkum)
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Tabulka €. 3: Respondent R2 — zékladni udaje

Respondent R2 - zakladni idaje

Vék 30

Pohlavi muzské
Vzdélani sttedoskolské
Rodinny stav svobodny
Pocet déti zadné

Misto bydliste meésto

Prvni informace o CF ve véku 9 mésictu
Oblast pracovniho uplatnéni statni sprava

(Zdroj: vlastni vyzkum)

Tabulka ¢. 4: Respondent R3 — zakladni udaje

Respondent R3 - zakladni idaje

Vek 26

Pohlavi muzské

Vzdélani sttedoskolské

Rodinny stav svobodny

Pocet déti 7adné

Misto bydlisté mésto

Prvni informace o CF ve v€ku 1 mésic

Oblast pracovniho uplatnéni pomocna sila v 1ékarné

(Zdroj: vlastni vyzkum)

4.2.2 Vyhodnoceni rozhovori

S vybranymi respondenty z vybérového souboru S2, kteti spliiovali podminku sdé€leni

zkuSenosti v riznych fazich zivota s cystickou, byl realizovan narativni rozhovor.

Vsem zucastnénym jsem objasnila téma této bakalaiské prace tak, aby se dotazovani

z predmétu vyzkumu mohli vyjadrit.
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Uskutecnéné rozhovory byly nahravany na diktafon. Poté jsem vyhotovila doslovny
ptepis vsech rozhovort a posléze z poskytnutého vypravéni dotazovanych zpracovala
vystup k danému okruhu témat. Z jednotlivych oblasti jsou nize zaznamenany vysledky
rozhovort, misty citovany doslovné tak, aby pln¢ vyjadrily problematickou oblast Ziti

s onemocnénim cysticka fibréza.

Okruhy zjiStovanych témat ve vztahu k onemocnéni a odpovédi:

Nemoc cysticka fibroza - kdy byla diagnostikovana, zdravotni komplikace spojené
S timto onemocnénim, pravidelny reZim spojeny s CF, uvédomovani si rozsahu

nemoci apod.

Toto zavazné onemocnéni bylo u vsech dotazovanych diagnostikovano jiz
v novorozeneckém véku. Respondentka R1 sdélila, ze touto nemoci trpél i bratr, ktery,
bohuzel, v sedmi mésicich zemfel, pficemz se posléze pitvou zjistilo, Ze byl nemocny
CF a jest¢ se u ného objevila kardiomyopatie, kterd miize byt u této nemoci dalsi
komplikaci. Z tohoto divodu byl matce pti dalSim téhotenstvi odebran vzorek plodové
vody, zaslany na rozbor, pii kterém se potvrdily odchylky od vysledkti v normalu. Po

narozeni dcery byla na zakladé€ potniho testu ve dvou mésicich diagnostikovana CF.

U jednoho muZe byla nemoc zjistétna vdeviti mé&sicich zdivodu

neprospivani a U druhého muZe po narozeni na zékladé¢ potniho testu.

Tuto nemoc provazi nutnost pravidelného rezimu, zvlasté potieba pravidelnych inhalaci
z dvodu hromadéni hlenu v plicich. Pocet inhalaci se u jednotlivch 1i8i, zalezi také na
aktudlnim zdravotnim stavu. U respondentky c¢inil pocet inhalaci tfi, po zhorSeni
zdravotniho stavu a nédsledné hospitalizaci v nemocni¢nim zatfizeni vzrostl pocet inhalaci

na pét a stale trva.

U respondenta R3 je dennim reZzimem pét az Sest inhalaci a je ¢asové velmi narocny:
“Casovy vydaj na inhalace a rehabilitace v souhrnu prichdzi na 4 — 5 hodin denné. Cely
den je nutno rozfdazovat, naplanovat, zvlasté pri akcich mimo domov ci cesté do

zahranici. “ (R3)

Tuto skuteCnost potvrdil 1 respondent R2, ktery denné potiebuje inhalace tfi. ,, Rdno
vstanu ve 4:10, zacvicim si, odinhaluji, Ffadne umyji inhalator, pichnu si insulin, vezmu

veSkeré léky, které uzivam, dam si snidani, umyji se a vyrazim do prace.“ (R2)
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Jak jiz bylo fe€eno v teoretické ¢asti, miizou byt s touto nemoci spojeny i dalsi zdravotni
komplikace. To také respondenti potvrdili. Dotazovani R2 a R3 maji specificky diabetes
mellitus Il. typu snedietnim rezimem, tzn., ze pacient ji stale vysokokalorickou
sacharidovou stravu, zaméfenou na tu¢na jidla, energetickou potravu. Lécba spociva

Vv aplikaci insulinu.

Vsichni respondenti také sdélili, ze podstupuji pii zhorSeném zdravotnim stavu
intravendzni kury, tj. preléeni intraven6znimi antibiotiky. U respondenta R2 doslo ve 27
letech ke zhorSeni plicnich funkci na kritickd minima a byl zafazen na ¢ekaci listinu
pacientd pro transplantaci plic. Vzhledem k naslednému zlepSeni a stabilizaci plic byl

poté vyfazen z vah o tuto transplantaci.

K celkovému zamysleni o vdZnosti tohoto onemocnéni smétfoval jednoznacné postoj

jednotlivych respondent.

Respondentka R1 ve vztahu k uvédoméni si vaznosti této nemoci uvedla: “ Etap bylo vic,
od malicka jsem Zila s tim, Ze jsem nemocnd, ale Ze to bude vSechno v pohode. a nikdy
jsem si nemyslela, ze bych treba brzy umrela. No a pak jsem si, kdyz mi bylo asi dvanact
Cetla statistiky, kolik let se lidi doZijou, Ze padesat procent az triceti osmi let a ten zbytek
padesat procent co? A to byla désna Slupka, to jsem si Fikala, Ze to snad neni
mozny. A Fikala jsem si ne, to prosté takhle nebude, ji budu makata bude to
dobry a budu tady treba do Sedesati let, to prosté tak bude... a kdy jsem si uvédomila, Ze
nebudu Zit jako ostatni lidi je asi az ted'kom, jad jsem se fakt branila té myslence, ze budu
mit néjaka omezeni a ted mi doslo, ze nezvladnu tempo normalniho clovéka, zZe jsem fakt

nemocnd. “ (R1).

Postupné si zavaznost CF uvédomil i respondent R2: ,, Uvédomovani si své nemoci jsem
zacal az pri nastupu do zakladni Skoly. Nejenze jsem musel uzivat léky pred svacinou
I obédem, ale casto jsem pobyval v nemocnici na preléceni. Byl jsem maly kluk, ale uz
V té dobé jsem nechapal, proc¢ nemohu byt jako ostatni. VSechno délat, uzivat si zivota bez
starosti, nemyslet stile na néjaké ndstrahy, co se tykda bacilii a nemoci. K tomu jeste
poslouchat otazky spoluzakii, proc jsem tak hubeny. Bylo to tézké, ale clovék se s nemoci

musi nejen smirit, ale i s ni umet zit, at’ je ta nemoc jakadkoli.* (R2)

Respondent R3 se zacal mySlenkami o zédvaznosti CF pozdé&ji, nez ptedesli dva: “Prvni

podstatnéjsi projevy — respiracni — a uvédomovani si urcitych odlisnosti a narokui lécby
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prisly ve ctrndcti letech, kdy se poprvé objevil chronicky kasel. S pribyvajicimi roky
pribylo lékii, inhalaci i rehabilitaci. *“ (R3)

Zavér: Zivot s cystickou fibrozou neni skuteéné jednoduchy. Relativné zdravy lovék
nemuze zcela pochopit komplikace spojené s kazdodennim ,,ritualem‘ minimalné znac¢né
Casové narotnym. Tuto skuteCnosti si 1 sami respondenti uvédomovali postupné
s pribyvajicim vékem a s rozhledem v zivoté. Postupné uvédomovani si zavaznosti celé
situace pfichazela s nartistajicimi 1éty uz jen proto, Ze vSichni respondenti byli
diagnostikovani s CF do jednoho roku a pfislo jim zcela normalni zit sviij odliSny Zivot,

aniz by si tu jinakost uvédomovali, nebot’ byli takto zvykli Zit odmalicka.

Reakce okoli na onemocnéni — pratelé, spoluzaci a ucitelé, kolegové v praci

Informovanost o tomto onemocnéni se ukazala dost omezena a to jak ve vztahu
Kk pratelim, tak i dal§im ,socialnim skupinam®, se kterymi se nemocni dostavaji
v prub¢hu zivota do kontaktu. Respondent R3 sice uvadél, ze v blizkém okoli a u pratel
spiSe zachytil obdivné, podporujici a ohleduplné reakce, byt i u nékterych ptatel vycitil
fatalistické 1 negativni prognozy. Co se tyCe naptiklad stfedni Skoly, tak i vyucujici byli
informovéni o riznych omezenich, coz se projevovalo riznou silou projevii empatie.
Vseobecné vSak konstatoval: ,, Celkove je ale kamenem urazu mala osveta ve vetsinové
spolecnosti (reakce na onemocnéni na socidlnich sitich, diskusich pod clanky na
webovych serverech), previadaji predsudky diky ,, pocitu mnoZiny“ vSech totoZnych
pacientu, kteri maji priimer doziti 32 let. To je vSeobecné zavadéjici informace, hold
statistika, nevypovidajici nic o konkrétnich pacientech, jejich prognozdch a vyvoji jejich
zdravotniho stavu. ““ (R3)

Naopak respondent R2 moc kladnych reakci nezaznamenal. Zminoval se o tom, Ze néktefi
jeho pratelé to netusili hodné dlouho, Ze je nemocny. Dostdval otazky typu proc je tak
hubeny a co ma za nemoc. Dalsi se to dozvédé€li a rozumného vysvétleni se jim dostalo
od jejich rodicii. Na prvnim stupni zékladni Skoly byli spoluzéci i ucitelé informovani,
nicméné na druhém stupni to uz tolik neplatilo. Celkova reakce by se dala shrnout to
vyjadieni samotného respondenta: ,, Informovanost vV okoli neni skoro zadna, jediné, co
lide vi je to, Ze nemoc CF ma R2, nic vic, bohuzel. Lidi, které to zajima se ptaji @ ja jim
odpovim, i kdyz z toho vétsinou moc véci nepochopi a koukaji na mé jako tele na nova

vrata.* (R2)
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Také respondentka R1 sdélila, jak na nemoc pohlizi nase spole¢nost. ,, Lidi jsou riizny,
jsou lidi, kteri vi, Ze jsem nemocnd, ale porad dokola se mé ptaji, v cem je vlastné
problém, oni to moc neresi a vidycky zapomenou. Za to bych je vidycky nejradéji poslala
nekam. Pak jsou lidi, kteri jsou moc ochotny a chtéji mi naopak pomoci. Znam hodné lidi,
ale opravdovych pratel mam jen par a ne s kazdym chci vesit svoje intimni a soukromé

veci. “ (R1)

Zavér: Zvypoveédi respondentli jasné vyplynulo, Ze je nase spoleCnost znaéné
neinformovana o tomto onemocnéni. Sami respondenti se shodli v tom, Ze je lepsi o vSem

rad&ji mlcet, nez neustale vysvétlovat, co vSe je spojeno se ,,souzitim* s CF.

Omezeni vyplyvajici z onemocnéni — vzdélavaci, pracovni, zdravotni

V této oblasti méli a maji vsichni respondenti ,,bohaté* zkusenosti, které zacaly jiz
v utlém véku, kdy bylo potieba se zaClenit mezi zdravé déti. Vystizné tuto skutecnost
popsala dotazovand R1. Sama byla spiSe vychovavana mezi dospélymi, maminka
nechodila do zaméstnani a ziistala s ni, nez zacala plnit povinnou $kolni dochézku, doma.
Skolku navitévovala respondenta pied nastupem do prvni tiidy pouze mésic, aby se
alespoii trochu socializovala, jak sama fikala, zGc¢astnila se spiSe dospélackych hovort,
takZe tim byla duSevné i1 diky té nemoci jinde, neZ ostatni déti. To poté bylo 1 na zdkladni
Skole, méla zdravotni problémy, kaslala. ,, Déti se mé ptaly, pro¢ kaslu a tak, my jsme byli
jeste uplné blba trida, protoze my jsme byli prvni trida na té zakladni umélecké skole,
S nama se to rozjizdélo, na to, jak to hezky znélo, snobsky lidi z naseho mésta si tam
nacpali svoje deticky, ktery byly totdalné rozmatlany. No a spis ty deti byly takovy
posmévacny. Nasly jsme se tam ve tridé s takovou holcinou, ktera méla taky zdravotni
problémy, ktery ujizdély jako voci a mela umély zuby — nevim, co jako méla presné za
problémy, ale byla prosteé taky jind. S tou jsme si tehdy jako rozumeély, protoze jsem si tu
Skolu spolu jako protrpely. (R1). Rozdilnost nebyla lhostejna tfidni ucitelce, ktera se
snazila ostatnim ,,promlouvat do duse®, byt to vétSinou zadny efekt neptineslo. Sama
respondentka pak dale sdélila, Ze se ji rodi¢e snazili vychovavat jako zdravého ¢lovéka,
bez zadnych ustupkli, neméla individudlni ucebni program a mela vidinu vystudovat
sttedni a vysokou Skolu. Kdyz se o tom zminila v kolektivu na zékladni skole, zjistila, ze
udé¢lala velkou chybu, ,, protoze to tehdy hrozné letélo viastné bejt chytrej neni uplné in,
(R1). Zakladni $kola pro ni byla utrpenim a byla rada, kdyz zacala studovat obchodni

akademii, kde to bylo dobré. Poté nasledovalo studium vysoké Skoly v misté bydlisté, coz
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meélo tu vyhodu, ze méla vice ¢asu na sebe, mohla v klidu provadét inhalace, upravit si
dochazku na ptednasky, jak bylo potieba, po pfichodu domt, kdyz byla unavena, si mohla

odpocinout.

Odlisné zkuSenosti méli oba respondenti. R1 napiiklad feSit vybér stiedni Skoly. Ty
obory, které by jej bavily, nemohl studovat kviili nemoci. Pokud se nasla Skola, kterou
bylo mozno suvedenym omezenim studovat, tak se respondenta rodi¢e setkali
s neochotou: ,,Bylo nam rovnou receno, ze nemaji zkusSenosti s moji nemoci a jejich
odpovéd’ byla pro mé rodice i mé samotného Sokujici. Rekli, at si mé rodice nechaji
doma.* (R2) Nakonec byla jedna Skola ptistupna, ale i pfesto nemél respondent snadnou
cestu pii studiu. Diky casté nepfitomnosti z divodu hospitalizace musel v né¢kterych
predmétech vykonat rozdilové zkousky, aby mohl byt viibec klasifikovan. Zadné alevy

nebo individualni studijni plan nemél.

Respondent R3 se ve véci studia vyjadril hlavné k vysoké Skole. Diky zhorSovani
zdravotniho nedostudoval dvé vysoké Skoly. ,, Vysoké Skoly jsou na podporu specifickych
studentii s takovymto onemocnénim (ne obecné se zdravotnim postizenim) velmi
nedostatecné pripraveny a nejsou schopny vstFicné na potreby takovych studentii
reagovat (moznost individualniho studijniho planu ¢i jiné ulevy jsou pro mnou studované

vysoké skoly Spanélska vesnice. (R3)

ktera vystudovala vysokou Skolu ekonomického sméru, chtéla svoje nabyté znalosti
uplatnit v oboru bankovnictvi. Byla pfijata do zamé&stnani v krajském mésté, kam musela
kazdodenné dojizdét 50 km autobusem. Vzhledem k tomu, Ze s touto nemoci souvisi
I nutnost pravidelnych inhalaci, musela vstavat v pdl paté rano, aby provedla
potiebné a doml — vzhledem k nevhodné pracovni dobé se vracela po devatenacté
hoding€. V zamé&stnani si naSla pfitele, ktery bydlel v kratSi vzdalenosti od krajského
mésta a poté, co u néj zacCala bydlet, nemusela travit tolik ¢asu dojizdénim, coz pro ni
byla uleva. Jelikoz se jednalo o pracovni pomér na dobu urcitou jako zastup za matetskou
dovolenou, musela si hledat dalsi zaméstnani. Opét se ji podafilo vyhrat konkurz v jiné
bance, také za zastup, ale byla za tuto pfilezitost rada. Po uplynuti smluvené doby byla
nucena si hledat dal$i praci. Vratila se zpét do rodného meésta a opét zacala pracovat
vV bankovnim sektoru na plny pracovni uvazek. Posléze zjistila, Ze byla pro ni prace na

plny uvazek zatézujici jak Casové, tak i1 zdravotné: ,, Délala jsem uverare, takze denni
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kontakt s lidma, coz musim Fict tedy, Ze neni dobry. Prosté ten plnej uvazek byl pro me
dost nesnesitelnej, prosté nebyla jsem to schopna sloucit s tim, abych normalné
fungovala, pocet inhalaci se navysoval a ja byla hrozné unavena a prisel vikend a ja jsem
permanentné méla teplotu, protoze to télo bylo tak pretazeny, Ze na to takto reagovalo,
tak jsem zazadala o snizeni uvazku.* (RI) Byl ji ptisliben pracovni tivazek 0,7 hodin,
navic v jiném oddéleni. Ve finale vSak nebylo toto misto viibec obsazeno. Respondentka
si pak jiz nedokazala praci na plny tvazek se svym omezenim piedstavit. ,, TakZe jsem
skoncila a byla ve stadiu, ze jsem nevédéla, jakou praci bych si méla hledat, protoze jsem
desné omezena. Ja nemuzu délat s lidma moc, protoze na mé leccos prsknou, nemiizu
délat v prostiedi prasnym, vihkym, nevim, o jaky uvazek bych si méla vict, viibec jsem si
nedovedla predstavit, co bude vitbec a popravde jsem to moc neresila, protoze viastné
ma denni napln, tak byly inhalace, rehabilitace a starani se sama o sebe. TakzZe jsem to
dopracovala tak, Ze jsem si Fikala, Ze viastné budu makat tak, jak jsem vsechno délala
jakoby zdravy clovek, budu chodit do prace jako zdravy clovek, ale neda se to prosté
skloubit, ja jsem to prosté jako neresila, ja jsem nikdy nechtéla Zadné ulevy, ja jsem chtéla
Zit jako zdravej clovek, ale prakticky jak jsem zacala délat v té bance, tak jsem byla co tri

meésice nemocnd, to se mi driv nestavalo.“ (R1)

Pracovni omezeni pocitil také respondent R2. Nejprve zacinal vyuZivat ptilezitostnych
brigad, ale i on proSel zkuSenosti slozit¢ho hledani se svym zdravotnim omezenim.
VyzkouSel préci v tiskarn€, na pozici zdvoznika v pradelné¢ nebo pomocné lesnické
vypomoci v Narodnim parku Sumava. Posléze byl také brigadnikem u betonatd, kde dle
jeho slov se mu libilo, byt byla velmi fyzicky naro¢nd prace: ,, Pro mé, takového komara,
to byla prdace vzacatcich velmi vycerpavajici (R2). Vyhovoval mu zde dobry
kolektiv a parta kamaradu, se kterymi prace rychleji utikala, spojend i s cestovanim, coz
mu bylo sympatické i z toho diivodu, Ze se o sebe mohl starat sdm, bez pomoci rodict.
Nakonec mu bylo nabidnuto zaméstnani v 1ékarné jako pomocné sila. Uvédomoval si,
zda bude moci takovou praci vibec vykonavat ohledné jeho nemoci a celou situaci
konzultoval s odbornym lékatem: ,,Po zjisténi vice informaci a skutecnosti, o jakou praci
se jednd, jsem informoval pana doktora a ten mi po vzajemné konzultaci a vymeéné ndazorii

nakonec praci povolil. Musim se priznat, ze i k mé velké radosti.” (R2)

Odlisna situace byla u respondenta R3. Béhem dvandcti let aktivniho pracovniho zivota

vystiidal ¢tyfi zamé&stnani na plny 1 polovi¢ni ivazek. Naposledy jako poradce ministryné
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prace a socialnich véci pro zdravotné socialni oblast. Velkou vyhodou této pracovni
pozice byla forma prace z domova, tzv. homeoffice, kdy skutecné sidlo zaméstnavatele
navs§tévoval pouze sporadicky. Setkal se i pozitivni a empatickou odezvou od kolegi i
vedeni, ktefi byli o nemoci informovani. K vybéru povolani se vyjadiil nasledovné:
., V pracovnim zarazeni obecné plati nutnost eliminace prace v rizikovych prostiredich a

to suchych, horkych mistech, vihkych, studenych prostorach a infekcnim prostredi. “ (R3)

Zaveér: Z vyse uvedeného jasné vyplyva, ze problémy a omezeni, které piinasi CF se
zacinaji objevovat jiz v utlém véku pii zaclenovani do kolektivu. Jasné to formulovala
respondentka R1, pro kterou byla nejhorSi doba strdvend na zakladni Skole. Vcelku
prekvapivé bylo i sdéleni respondenta R3 v otazce pfistupu vysoké Skoly na rozdil od

zkuSenosti s timto stupném vzdelani u respondentky R1.

Co se ty¢e moznosti pracovniho uplatnéni, jde skutecné o slozitou problematiku. Nejen
z pohledu omezenych moznosti nabizeného prostfedi bez ptitomnosti nezadoucich

elementq, ale i v moznosti zvladat zamé&stnani na plny uvazek.

Rodina a partnerstvi — partnerské vztahy, zaloZeni rodiny

Toto téma je vskutku citlivé. Jiz od ptirody ndm je dano Zit v parovém souziti. Partnersky
vztah vétSinou konci zaloZzenim rodiny a mél by to byt krok uvazeny. Nicméné pokud se
vyskytnou zdravotni problémy, casto se stava, Ze jsou piekazkou pro napliovani

zékladnich Zivotnich potteb, v tomto ptipadé partnerskych.

Respondentka R1 si zazila vaznéjsi vztahy a i kratkodobé, tak na tfi mésice - chozeni ven
za ruku nebo tfeba do kina. ,, Ty kluci to asi nepochopili, co mi viastné je.“ (RI)
U hlubsich vztahii neslo ptedstirat: ,, Partner o nemoci védél, inhalovala jsem pred nim,
odkaslavala clovek to neutaji.” (R1) Se svym zivotnim partnerem se potkala v praci,
veédél o jeji nemoci, zajimal se. ,, Manzel mi tieba Fika, Ze vi, co by se mohlo stat, ale
nedovede si to predstavit. Ono to ani nejde, protozZe predstava podle statistik, Ze bych
méla za deset let umrit.... Takhle by viastne nemohl ani premyslet... myslim si, Ze mé musi

mit fakt rad, jinak by se na mé musel vyprdnout.“ (R1)

Oblast partnerskych vztahli potazmo zaloZeni rodiny muZzi vnimaji z jiného tthlu pohledu.
Uvédomuji si, ze nemoc CF ma i vliv na plodnost muzt, zeny s CF mohou podstoupit
umélé oplodnéni. Nicméné pohled na ,,instituce® jakou je rodina je stejny u obou pohlavi.

Respondent R2 to vyjadtil slovy: ,, Rodina je pro nékoho obycejné slovo a bézna vec

49



V zZivote. Pro nds nemocné je to slovo, které ma pro nas tézkou vahu. U klukii nelze spinit,
kdyz by méli rodinu se Zenou, ktera je podporuje, je jim nablizku, pomaha jim. Proto
Jjediné reseni, jak mit rodinu je bud’ umeélé oplodnéni ¢i adopce. V tomhle holkam s CF
zavidim, to se musi priznat. Pral bych si mit rodinu a mit po svém boku zZenu, ktera mé

bude milovat takovyho, jaky jsem.* (R2)

Respondent R3 v souc¢asnosti zadnou partnerku nema. Ve véci zalozeni rodiny fekl, Ze je
dlouhodobym pldnem a snem vétSiny pacienttli, stejné jako zaradit se do normdalniho
kolobéhu zivota @ moci vytvoftit stabilni rodinné prostfedi. Zaroven sdélil, ze diky této
nemoci je minimdlné¢ z muzského pohledu hledani protéjsku ztizené urCitym Zzivotnim
handicapem, ktery neni kazdy schopen pfijmout. Rodinu by rad zalozil s partnerkou,
ktery by o jeho nemoci védéla maximum, akceptovala fakta a progndzy s tim spojené —
vcetné mozné transplantace plic jako posledniho feSeni zdravotniho stavu. Také se zminil
o zajimavém priuzkumu na toto téma mezi pacienty s CF, zprostfedkovany Klubem CF,
kdy ziskana data potvrzuji, ze je odliSny vyvoj dlouhodobych partnerti u muzi s CF, kteti
stabilni partnerku diky handicapu hledaji mnohem slozitéji, nez zeny s cystickou
fibrozou. ,,U muzii se totiz , kulturne-biologicky* predpoklada zdravost,
vitalita a ,, nejlepsi geneticky predpoklad* pro zdravou rodinu. U Zen s CF tak dochazi

kvetsi akceptaci jako zranitelnéjsiho, kiehciho pohlavi, a tak je vétsi vyskyt

vvvvvv

Zena je preduréena k dilezitému tukolu v roli matky, ¢imz plni sviij dilezity tkol
v zachovani budoucich generaci. Toto si uvédomovala i respondentka R1, ktera se svym
partnerem feSila otdzku zaloZeni rodiny. Sama uvedla, ze z planovani rodi¢ovstvi méla
velky respekt na zékladé zkuSenosti pacientky s CF: ,, Holka, ktera chodila na plny uvazek
do prace, vibec nevypadala jako pacient s CF, ktery je hubeny, ona béhem toho
tehotenstvi byla nékolikrat hospitalizovana, béhem tehotenstvi méla nabrat a ona mezitim
zhubla 14 kg. Byla z ni véchytka, kterd vypadala na padesat let, byla kazdou chvili
v Motoli a uplne vyrizend, takze z toho jsem méla respekt, protoze jsem si nedovedla
predstavit, Ze bych otéhotnéla a dostala se na totalni dno. Délala jsem vsechno cely Zivot
proto, aby se nedostavilo. Na druhou stranu jsem vidéla, Ze chodim tri roky do
prace @ pak jen moje nemoc, tak to mé nenapliiovalo. Jsou holky s CF, které maji
rodinu a zvlddaji to, ale musi mit obrovskou podporu rodiny, protoze by to samy nedaly.
(R1) Dotazovana podstoupila s manzelem krevni odbéry pro zjisténi, zda partner neni

nosi¢em CF, coz z 92 % nebyl. ,, Nedovedla jsem si predstavit, Ze bych méla dité s CF.
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Kazdym polibkem bych to dité zabijela, jak mam ty bacily v sobé. Potrebovala jsem i cas
na sebe, abych brzy nezemrela, to bych fakt nechtéla. Museli jsme si to pordadné rozmyslet
i vzhledem Kk mému véku.“ (R1) Nakonec celou zalezitost dikladné konzultovala
s rodinou 1 lékafi a rozhodla se pro ot¢hotnéni. Jak se u vétSiny pacientech s CF stava,
musela byt zvolena cesta umélého oplodnéni. T¢hotenstvi probéhlo v potadku, nemuselo
dojit k hospitalizacim v nemocnici, jak bylo uvedeno v piikladu vyse. Respondentce se
narodil zdravy syn, v soucasné dobé ro¢ni. Respondentce velkou pomoc pii zvladani
povinnosti pfindsi rodie 1 partner. Musi vénovat znacnou c¢ast dne pravidelnym
inhalacim, rehabilitaci, Castému piijmu jidla a soucasné se starat o malé dit¢. Nicmén¢ je

§t'astna, Ze k tomuto kroku dosla.

Zavér: Ukazuje se, ze tak dilezitd potieba lidstva zit ,,ve smecce™ je u pacientll
sonemocnénim CF znac¢ny problém. NejvétSim kamenem urazu se jevi nejasna
perspektiva zdravotniho stavu, velkd tolerance partnera a co nejvice informovanosti o této
nemoci. Zalozeni rodiny je tudiz vice neredlné u muzi, nez u zen. Ale i v ptipad¢ ptichodu
ditéte je nutné umét si zorganizovat denni rezim tak, aby mohl nemocny dodrzovat

pravidelny rezim ve starani se sama o sebe.

Kvalita Zivota s onemocnénim — Zivotni hodnoty, rozdily mezi kvalitou Zivota
s onemocnénim a kvalitou Zivota zdravého ¢lovéka

Obecné hodnotit kvalitu zivota je potieba z riiznych uhlid pohledu. VSeobecné jedinec
bere sviij zivot ze svého pohledu, to, co nékomu mize pfijit banalni, je pro druhého velky
problém. Myslim si, Ze pokud ¢lovek uslysi o problémech, které souvisi s onemocnénim

cysticka fibroza, svoje mnohdy malicherné problémy piehodnoti.

Sami respondenti, ktefi jsou denn€ svym zplisobem Casové omezovani pravidelnym
rezimem, aby jejich zdravotni stav ziistal pokud mozno co nejdéle kvalitnim, se k tomuto

tématu vyjadiovali zcela oteviené.

Respondent R2 sd€loval, ze se snazi zivot zit a uzivat si jej jako kazdy ¢lovék v okoli.
Byt je to nékdy t€zké, nebot’ musi byt stale ve stiehu a dévat si pozor na rizné zdravotni
nebezpeci tykajici prostiedi, bacilll. Piesto si uvédomuje svoje omezeni a tim i zhorSenou
kvalitu zivota. ,, Veci, které bych rad delal, tak delat s CF nemohu, mista, kde bych rad
byl, tak tam byt nemohu, vylet, ktery bych rad uskutecnil, tak nemohu, praci, kterou bych

rad délal, co by mé bavila, délat nemohu. Ale jsem rad, Ze mohu aspon délat to, co délam
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bez jakékokoli omezeni. Sam sebe se nekdy ptam, zda je to viibec Zivot? Ale pak si sam

odpovim, zZe jsou na tom lidi hiire. (R2)

Dotazovany R3 se snazi premyslet o kvalit¢ Zivota pozitivnéji. Je mu jasné, ze se kvalita
zivota primarné odviji od klinického stavu, ovsem velkou roli hraje pozitivisticky piistup
k onemocnéni, dodrzovani a dostate¢né upravy 1é¢by, aktivni pfistup k feSeni problémi
ptichazejicich s onemocnénim. ,, Statistiky uvadené v souvislosti s primérnym dozZitim je
potreba psychicky eliminovat a sviij stav prevést do roviny nejlepsi péce rovna se nejlepsi
moznosti doziti vysokého veku.* (R3). Jak dale tento respondent uvedl, pneumologické
onemocnéni, jakym je cysticka fibroza, je natolik komplikované nejen ve vsech
konkrétnich aspektech postizeni, predevSim ale v nepfedvidatelnosti vyvoje jak
negativniho, tak i pozitivniho. Casto je pak potiebna odborné terapeuticko- psychologicka
péce. OvSem tim, co kvalitu zivota nejvic, dle respondenta R3, ovliviiuje, je partnerstvi.
, Nejvetsim uskalim, v mém pripade, je stile akceptace onemocnéni ze strany
potenciondlnich partnerek — ve vztahu K planovani rodiny, zajistéeni bézného chodu ¢i

obecné nejistoty zivotnich vyhlidek pacienta. (R3)

Z pohledu zdravotniho stavu se na kvalitu Zivota divala 1 respondentka R1. JelikoZ si
nikdy nechtéla moc pfipoustét, Ze je jind, neZ ostatni vrstevnici, chtéla s nimi drZet tempo
— nemit ulevy, pracovat jako kazdy jiny, ale i pfesto nastaly chvile, kdy si skute¢nost, ze
je skutecné nemocna zacala vice uvédomovat. ProtoZe byla vzdy aktivni ve studiu,
V préaci, zjistila, Ze tempem, kterym se ubiral jeji Zivot, by se dle jejich slov ,,dopracovala
do hrobu®. ,, Zhorsila se mi spirometrie, coz driv nebejvalo, ja uz nechci jit niz, to neni
Zadny Zivot. Ja fakt prosté co vikend jsem byla totdlné vyflusla, nebyla jsem schopna varit,
nebyla jsem schopna nic, porad jsem odpocivala a lezela u televize, abych nabrala sily
na ten pracovni tyden. a to uplné zapomenete, jaky to je Zit normalni Zivot. Protoze vy jste
porad v té praci od rana do vecera, ted se mi to zacalo zhorSovat, inhalace mi stacily tFi
za den a od 25 let mi nestacily, zacala jsem se zahlenovat, jak jsem zacala chodit do té
prace, telo bylo celkove unavené, prosté nemélo cas se zregenerovat a nemélo na to silu.
Prisla jsem domu, musela jsem si na jednu az dvé hodiny lehnout, normalné jsem usnula,
abych méla silu na vecerni inhalaci. @ zacala jsem vykaslavat vica zahlenovat
se. A takhle to bylo furt, cely rok v podstate, tak uz jsem si pak rikal, to opravdu takhle
nejde.“ (R1)
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Zavér: Vsichni respondenti se shodli na tom, Ze jejich zivot je skute¢né odlisny v mnoha
smérech. Byt kazdy z nich otazku kvality zivota vidi z jiné stranky, z pohledu, co je pro
n¢j dulezité — prace, partnerstvi, zdravi, je potieba si uvédomit, ze oproti zdravym

jedincim nevyhody urcité maji.
Podpora statu — socialni zabezpeceni nemocného jedince ze strany statu

V teoretické Casti této bakalarské prace se také zabyvam socialni podporou statu
U pacientli s cystickou fibrézou. NejcCastéji 1lidé ve véci poskytnuti davek vyuzivaji
moznosti zazddat o invalidni dichod, pifipadné 1 pfispévek na péce.

O zkuSenostech a ptekazkach pii feSeni této problematiky se respondenti také pod¢lili.

Respondentka R1 nechtéla fesit svoji situaci zadosti o davky od statu. Snazila se ihned po
dostudovani vysoké $koly najit praci v oboru, coZ se ji podafilo. Casem ale zjistila, e
nebude moci pracovat na plny uvazek, ale pak se zdravotni stav zhorsil, takze véd¢la, ze
by praci na plny pocet hodin nezvladla. Dotazovand méla s poslednim zaméstnavatelem
rozjednanou moznost prace na casteCny uvazek, ale pak se dozvéd€la, ze ptvodné
zamyslené misto obsazeno nebude. To uz byla respondentka zna¢né psychicky i fyzicky
vycerpand, byla ji vystavena neschopenka a poté i podala Zadost o invalidni diichod.
., Kdyz vidim, jaky lidi maji dnes diichod, jaky jsou viastné zdravi, je jim jako uplné prd,
maji treba jako bolesti zad a dostanou duchod, tak si Fikam, ja mam vlastné takovou
nemoc, kde je doziti do néjakych 38 let, celej Zivot se snazim fungovat jako zdrava, nasi
mé proste piplali, abych prezila co nejdyl a ted’ jsem jako i pracovala, tak prece ta pani
doktorka preci vi, co je CF. Nebyla jsem schopna chodit do prdce a byla jsem sama
zvédavad, jaky stupen dostanu a jak se tam zase budu muset ptat, jak budu zase muset
nekomu vysveétlovat, Ze prosté Zivot s touhletou chorobou je skutecné zaprah jako prase,
jen se starat sama o sebe, co si jako nedovedete predstavit, protoze jako on kazdej mé
vidi a mysli si, Ze jsem vlastné fit, protoze vypadam zdrave. a ja si rikala, jestli se mé zase
nekdo zepta jako na co to chci napsat, ta ja snad jako reknu, at’ se mnou stravi den a vidi,
Ze prosté vstavam a jdu inhalovat, ta ranni inhalace trva hodinu, abych toho jako ze sebe
dostala co nejvic, za tii hodiny mam vlastné dalsi inhalaci a ten samej proces a takhle je
pétkrat denné. Fakt jako a pak je jako désné neprijemny, ze clovek ze sebe nechce jako
déelat chudaka, ja si jako nikde nestéZuju. Byla jsem sama zvédava, jak to bude vypadat.
(R1) Jednani u posudkové komise ve véci projednani zadosti nebylo, bohuzel, pfijemné.

,,Ja vim, Ze to je boj, Ze to nezazZivam jenom ja, Ze hodné lidi s tim bojuje, na mé to neni
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prosté znat, vypadam zdrave, musi si to fakt ¢lovek vybojovat, nesmi se to nechat bejt,
protoz ja kdybych se tehdy neozvala, ja jsem treba cekala, zZe se zepta, co mé trapi, pro¢
si myslim, ze bych ten duchod méla treba jako mit, proste sniiSka otazek, na které jsem
mohla jednoznacné odpovédet, ale ani mé nenechala domluvit. To bylo husty, kdybych
tehdy nezabojovala, tak jsem odesla s prdem, akordd,“ (R1) Respondentce byl pfiznan
I. stupen invalidity ve 25 letech a po zhorSeni zdravotniho stavu o rok déle zménéna

invalidita na II. stupen.

Respondent R2 si také prosel nepifijemnou zkuSenosti pii vyfizovani invalidniho
dichodu. Uz v roce 2002 byl uznan ob¢anem zdravotné znevyhodnénym, posléze pak
télesné postizenym se III. stupném invalidity. V roce 2006 mu byl invalidni dichod
zménén na II. stupen. Dale vroce 2010 byl vyrozumén, ze se jeho zdravotni stav
neméni @ ma ndrok na plny invalidni diichod, ¢ili III. stupeni. Z tohoto ditvodu si podal
zadost o zvyseni stupné invalidity a udal se mu nezapomenutelny zazitek. ,, Uz pri mém
prichodu do mistnosti byla prvni slova lékare: ,, Ty jsi ten, co spadl z lodi na hlavu?*
Tomu jsem viibec nerozumeél a Vv té chvili uz jsem zacal tusit, Ze mé asi ceka péekna
komedie. V okamziku, kdy zacal pan doktor Cist zpravu, jsem vitbec nechdapal. Zpravu,
kterou mel pred sebou a cetl mi ji, se mé viibec netykala. Po precteni této nesmysiné
zpravy mi bylo usty pana doktora receno, zZe jsem zcela zdrav a tedy schopen pracovat.
(R2) Respondent se proto odvolal, nicméné nepochodil. Poté byl v dlouhodobé v pracovni
neschopnosti a v roce 2013 zkusil podat novou zadost o uznani I11. stupné invalidity. Byl
posuzovan jinym lékafem, ktery se po precteni doloZzené zdravotni dokumentace velice
divil, proc jesté nepobird invalidni dichod IIL. stupné. ,,Po tak narocném béhu na dlouho
trat’ plného nervu a usili jsem nakonec zvitezil. Zvitezil jsem nad uradem a hlavné jsem
byl §tastny, Ze jsem dosdhl svého. Clovék se nesmi nechat zastrasit a must bojovat. Musim

priznat, Ze jsem mel chvile, kdy jsem to chtél vzdat,” (R2)

Také respondent R3 pobiral od 18 let invalidni dichod II. stupné a pfi rapidnim poklesu
hodnot plicnich funkci a zvaZzované transplantaci ve 27 letech mu byl pfiznan dichod II1.
stupné s platnosti na 3 roky. V tomto roce v ramci kontroly na LPS mu byl prodlouzen
dichod se stavajici kvalifikaci III. stupné o 5 let. Proti vyroku o platnosti na pét let podal
odvolani s tim, Ze zadal o pfehodnoceni pobirani tohoto stupné natrvalo. Odvolaci fizeni
prozatim probiha. Dotazovany zhodnotil po vlastni zkuSenosti ve véci fizeni o tuto davku
celou véc nasledovné: ,, Pri posudcich se casto vyskytuje jev nezohlednéni vsech aspektii

Z lékarskych zprav specialistii, cimz je dan prostor pro napadeni posudkii. ““ (R3)
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Zavér: Z vySe uvedeného jasné vyplyva, Ze boj stou to nemoci neni jen zdravotni,
spolecensky ale i Ufednicky. VSichni respondenti si prosli nepifijemnou zkusenosti, kdy
pozadovali néco, co by jim usnadnilo zivot, nebot’ normaln¢ pracovat na plny uvazek se

se s touto nemoci da jen obtizné.

Klub cystické fibrozy, pripadné dalSi pomahajici spolecnosti zaméfena na toto
onemocnéni — zkuSenosti, pomoc, spoluprace

Jiz v teoretické Casti této prace bylo hovoieno o Klubu cystické fibrozy, jehoz Cleny jsou
lidé s timto onemocnénim a tak bylo vhodné se zeptat na zkuSenosti s fungovanim této

organizace z pohledu respondentu.

Dotazovand R1 se aktivné nezacastituje setkani v rdmci Klubu CF, pozitivum vidi v tom,
ze z jednotlivych setkani jsou posilany informace elektronicky, tudiz je ,,v obraze®, jaké
jsou novinky, zkusenosti. Ohodnotila praci klubu jako naro¢nou, vi naptiklad, ze klub
zaucuje rodi¢e nové narozenych déti s CF, jak pracovat s touto nemoci. Symbolicky
pomahala tato organizace i finan¢né, kdy je proplacena pacientim uréita ¢astku roéné za
léky. Umoznuji také zapijceni inhalatord. Respondentka vyuzila piimé pomoci od
pracovniki, kdyz fesila zadost o invalidni dichod: ,, Kdyz jsem premyslela o diichodu, tak
Jjsem se jich tieba ptala, co a jak jestli s tim maji néjaké zkusenosti. Rekli mi, Ze je to velice
slozity na to posouzeni, zZe je hodné tendence to brdt. Maji v tom klubu treba hodné
zkuSenost, jak se treba odvolat, jak ziskat prispévek na péci, coz treba nebyl muj pripad,

ale hodné to tam tireba 7esi, coz je fajn pro ty lidi.“ (R1)

Respondenta R1 dale uvedla, ze je v kontaktu v uzaviené skupiné na socialnich sitich,
kde si ptedavaji rady, zkuSenosti, lidé tam naptiklad napiSou, Ze jim byl odejmut diichod,
ptispévek na péci. Také vyuZiji moznosti sdélit touto formou, co je trapi, Ze se nemoc

potfad zhorSuje a podobné zkuSenosti.

Oba respondenti naopak s Klubem CF aktivné spolupracuji. Respondent R2 také uved],
ze klub pomaha sdélovanim informaci, poskytnuti finan¢nich ptispévk, rehabilitacnich
pomiicek a dalSich novinek, ktery dotazovany maximaln¢ vyuziva. Pokud je Klubem CF
osloven ve véci organizovani n¢jaké akce, tak se snazi vzdy vyhovét. ,, Pri praci s Klubem
se Nemusim stydét za svou nemoc. Jsem mezi lidmi, kter'i mé chapou a rozuméji mi. Clovek
pookreje, pozna nové pacienty, rodice, nové pribéhy a osudy. Ochotu, vstiicnost a pPOmoc

si od nich nemohu vynachvalit. ““ (R2)
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Respondent R3 s Klubem CF spolupracuje aktivné od roku 2015, piedtim vyuzival jeho
sluzeb jen vyjimecné. V posledni dobé vyuzil materialné ekonomickou pomoc. Vzhledem
ke svému zaméstnani poradce byl s Klubem i v profesnim kontaktu pii konzultacich
socialné-zdravotnich otazek. ,, Povazuji ¢innost Klubu CF za absolutné nezastupitelnou,

Jjak smerem k poskytovani sluzeb pacientiim, tak hajeni prav CF pacientii a jejich rodin.

(R3)

Mezi dalsi organizace poskytujici pomoc pacientiim s CF patii také Nadace Dobry and¢l
— zadny z vysSe uvedenych dotazovanych, byt o této organizaci jiz slyseli, prozatim

pomoci nadace nevyuzili a bliz§i informace o jeho jejim fungovani nezjistovali.

Zavér: Lidé se sdruzuji do skupin, které je nééim sblizuji, pro pacienty s CF je to
naptiklad Klub CF. V zivoté je to pro né dulezité, kdyz se alespon na dalku setkaji se
stejné postizenymi jedinci, zdaleka to neni o tom, vyuzivat organizace z diitvodu finan¢ni

pomoci. Psychicka podpora je totiz velice dulezita.
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5 Diskuse

Ve své bakalarské praci jsem se zabyvala otdzkou zivota s onemocnénim cysticka
fibroza a to ze socialniho pohledu a jejim dopadu na kvalitu zivota nemocnych. Vedla mé
k tomu skute¢nost, Ze jsem po uritou dobu pobyvala cast dne v roding, kde ma
diagnostikovanou chorobu dcera. O nemoci jsem méla také jen kusé informace a az pfimy
kontakt s kazdodennim koloto¢em spojenym se zakladnimi potiebami takto nemocnych

jedincti mé vedl k tomu, Ze jsem se o tuto nemoc zacala zajimat vice.

Pro zpracovdni druhé casti prace jsem pouzila kvalitativni vyzkum. Vyznamny

metodolog Creswell jej definoval nasledovné:

., Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeéni zaloZeny na riiznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socidalniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari
komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy texti, informuje o nazorech ucastnikii

vyzkumu a provadi zkoumdni v prirozenych podminkach. “ (Hendl, 2012, s. 50)

Hendl (2012) piSe, ze kvalitativni dotazovani znamena naslouchani vypravéeni, kladeni
otazek dotazovanym a ziskavani jejich odpovédi. Dotazovani obecné zahrnuje rtizné typy

dotaznik, skal, rozhovort a testti (Hendl, 2012).

I v tomto pfipadé byla zvolena metoda dotazovani za pouZiti techniky dotazniku

S uzavienymi otazkami a techniky narativniho rozhovoru.

Ziskani §irs$i a hlubsi informace o kvalitativné riznorodych skutecnostech, nasledné
S moznosti porovnani, jsou vyhodou osobniho dotazovani. Pfi interakci mezi
dotazovanym a tazatelem je pak mozno ziskat informace hlubsiho charakteru (Surynek,

Komarkova, KaSparova, 2001).

Pro ziskani potfebnych kontakti pro dotaznikové Setfeni jsem pouzila metodu snowball
sampling, a jak uvadi Hendl (2012), je ziskani novych kontaktli postaveno na principu
postupného nominovani osobami, ktefi jsou jiz ve vybérovém souboru. Timto dochazi
Kk postupnému pfibyvani respondentii a nazev této metody prameni z uvedeného postupu
ziskavani potiebnych kontaktl — ,,nabalovani jako snih na kouli“. Nasledny dotdzany,

ktery je vyzkumnikem vybran, doporucuje dale ucastniky vyzkumu (Hendl, 2012).
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Zakladni podstatou rozhovoru je pfimy kontakt vyzkumnika s respondentem, od které¢ho
ziskava odpovédi. Pro ucely kvalitativniho vyzkumu mutzeme rozliSit rozhovory

individualni, skupinové, strukturované nebo volné. (Priicha, Veteska, 2012).

Narativni rozhovor, pouzity v druhé ¢asti vyzkumu, umoziuje respondentovi vyjadiovat
sv€ nazory na zkoumanou problematiku, a vysledky pak piinasi detailni informace
0 zkoumaném jevu. Jednd se o nestrukturovany individudlni rozhovor
tazatele a respondenta zaméfeny na urCité téma, pii kterém se tazatel snazi proniknout
do respondentova nitra a objevit klicové postoje, motivy a vztahy. Hendl (2012) uvadi,
Ze u narativniho rozhovoru je urovan pfedmét vypravéni, a proto je potieba najit
respondenta, ktery bude schopen vypravét. Byla jsem rada, Ze se nasly osoby, které byly
ochotny se se mnou o svoje problémy podé&lit, nebot’ si myslim, Ze i ony potiebuji o takové

véci mluvit s nékym, kdo se o jejich Zivot s timto onemocnénim zajima.

Toto onemocnéni postihuje predevsim travici a dychaci systém, kde se usazuje
abnormalné husty hlen. Nemocni museji nékolikrat denné inhalovat a provadét dechovou
fyzioterapii, aby hlen z plic vykaslali a plice timto zptisobem o¢istili. U nemocnych
cystickou fibrozou totiz nedochazi k samocisticim funkcim jako u zdravého ¢lovéka. Pro
jedince je kazdodenni disciplina zivotné diilezitad a pro me obdivna. Payne (2005) uvadi,
ze zdravotni péce je dilezitym determinantem zdravi, a je t€sné spjata s kvalitou Zivota
Vv jeho zdravotni slozce. Nesporné sem patii i vyznamny vliv chovéani ¢lovéka, na jeho
z4jmy a postoje ke zdravi. Jak jsem se presvédcila, pacienti s CF musi byt skute¢né
disciplinovani, aby se citili zdravotné dobie co nejdéle. V této souvislosti jsem si

uvédomila, jak je spojeni ,,byt zdravy* dilezité a jeho vyznam hluboky.

O této nemoci jsem sama moc nevédéla do doby, nez jsem se s rodinou, ve které je tato
nemoc diagnostikovana u ditéte, Vv zivoté setkala osobn¢. Dle mého nazoru k tomu
prispiva i fakt, Ze ve srovnani s celkovou populaci je pocet pacientti v Ceské republice
piiblizné Sestset, jak uvadi Martinek (Ptispévek ...2018). Byt’ je tento pocet pomérné
nizky, je nemoc tak zdvazna, ze by méla populace o ni byt vice informovana. Sami
respondenti potvrdili, Ze vétSina lidi moc nechépe, jaké organy jsou touto nemoci
postizeny a co pro pacienty znamend kazdodenni udrzovani zdravotniho stavu v co
mozna nejlep$i kondici pomoci inhalaci, rehabilitaci a vysokokalorickym piijmem

potravy.
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Je zde také nad¢je, ze se nemocni jedinci budou dozivat vyssiho véku, nez uvadéji
statistiky. To potvrzuje 1 Vavrova (2003), kterad piSe, ze délka a kvalita zivota jedinct
S timto onemocnénim stoupa a ptres polovinu pacientl se doziva vice jak 35 let. Dle mého
nazoru l¢kaisky pokrok jde stale dopiedu a tak jako i u jinych nemoci dojde alespon
k ¢asteénému obratu v 1écbé nemocnych. I k tomuto Vavrova (2003) uvadi, ze
1€kati a vedci na svéte se snazi objevit takovou 1écbu cystické fibrozy pacienty, jez by je
zbavila potizi a napravila geneticky efekt, zptsobujici projevy nemoci. Neddvno jsem
také zachytila ¢lanek, ktery zminoval pfipad nemocného ditéte, jehoz matka objevila 1ék
Kalydeko, jez je prvnim inovativnim 1ékem nelécici pouze symptomy, ale umi napravovat
i pfi¢inu nemoci. Nutno ovSem podotknout, Ze pozitivné pisobi pouze u pétiprocentni
populace pacientli s CF, ktefi maji tzv. ,keltskou mutaci®. Martinek ve svém ¢lanku
uvadi: ,, Pripravek byl v Evropé registrovan v roce 2012 a nejprve ho sméli pouzivat jen
pacienti starsi Sesti let. Pozdeji Evropska lékova agentura schvdlila, Ze se miize podavat
i dvouletym pacientiim, v CR ale nebylo mozné Iék ziskat z verejného zdravotniho
pojisteni “ (Prispévek ... 2018). BohuZel zde nardzime na fakt, ze 1écba je financné
nakladna, denni ¢astka se pohybuje az kolem 20 000 korun a od tinora 2018 proplace;ji
pojistovny 1€k pacientim starSim v reZimu docasné uhrady po dobu dvou let. Poté se
teprve rozhodne o hrazeni léku z vefejného zdravotniho pojisténi. Je dle mého ndzoru
smutné, Ze za v§im ,,stoji penize“. Pii zpracovani odpovédi respondentli jsem nabyla
pocitu, Ze cht&ji opravdu zit co nejdéle, snad nejvice se to projevilo u respondentky R1,
ktera 1 dlouhou dobu chtéla stacit tempu svych vrstevnikii — ve Skole, v préci, v Zivote.
Nyni ji k tomu, aby zlstala zdrava co nejdéle, vede navic jesté fakt, ze ma malého

synaa chce ho provazet zivotem co nejdéle.

Zajimavé bylo také hodnoceni kvality Zivota. VSichni respondenti se shodli na tom, ze
jejich situace jim neumoZiluje si zivota uzivat naplno. Byt to je znacné subjektivni
hodnoceni, tak se S jejich ndzorem, po tom, co jsem od nich vyslechla, plné ztotoziuji.
Také Hamplova (2015) uvadi, Ze problematika subjektivniho posuzovani kvality zivota
je slozitd a rozsahld — svéd¢i o tom velké mnozstvi literatury, kterd se snazi nalézt
odpovéd’ na otazku, co ke $tastnému, dobrému a spokojenému Zivotu potiebujeme. Déle
pak autorka zminuje, ze v nékterych odpovédich viceméné panuje shoda — naptiklad
socialni i1zolace vétSiné jedincii nesvédéi. | toto tvrzeni bylo respondenty

potvrzeno a projevilo se naptiklad ve Skole nebo v praci.
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Obzvlast ve skole, kdy si jedinec projde riiznym vékovym obdobim se reakce spoluzakt
muze projevovat rozdiln€. Z odpovédi respondentil jsem nabyla dojmu, Ze se to tykalo
hlavné obdobi na zékladni Skole. Dle mého néazoru je v této véci velice dilezita role
ucitele, ktery by mél byt hlavné informovan o této nemoci a mohl tak vhodné usmériovat
chovani spoluzakii. Vavrova (2009) sice uvadi, ze v mladSim Skolnim véku mizeme
V tomto obdobi vidét na jedné strané vysledky dobré adaptace na zménéné podminky
zivota, ¢imz ma na mysli to, ze déti umi fikat 1 ukazat vrstevnikim, co vSechno musi
denné provadét navic nez oni pro to, aby mohli byt s nimi v kolektivu (inhalace, uzivani
enzymu pii jidle, podstupovat intraven6zni kiry) a miizou tak tim, ze vybocuji, byt pro
n¢ zajimavi. Na druhé strané autorka uznava, ze Casto dochézi ke konfrontaci ditéte s CF
se zdravymi vrstevniky v oblasti fyzické kondice, kde nemocné déti zdravym nestaci.

Kladné zkuSenosti nezazila v tomto obdobi hlavné respondentka R1.

Obdobné tak tomu muiZe byt v praci. Nemocny jedinec s CF je nachylny vice neZ zdravi
kolegové na rtzné infekce. Obyc€ejna chiipka u pacienta s CF zpusobuje vétsi
komplikace, nez u zdravych jedincti. Nemocni s CF také castéji zameSkavaji v préci.
Jsem toho ndzoru, Ze ze strany zaméstnavatele mtizou pocitovat vice nepiijemnosti za
jejich pracovni absenci, stejné tak od kolegii, ktefi musi udélat praci za n¢é. To jim
rozhodné nepiidava na psychické pohodé, protoze potiebuji mit zdroj piijmi. Financni
zabezpeceni je u této nemoci dilezité, nebot' si pacienti musi pfispivat na rizné
Iéky a itaminy a troufam si tvrdit, Ze se nejedna roc¢né o malé ¢astky. Tuto skutecnost
potieby zajiSténi pi{jmi potvrzuji napiiklad MoZny (2006) nebo Matousek a Pazlarova
(2010), kdyz tvrdi, Ze jednou ze zdkladnich funkci rodiny je funkce ekonomicko-

zabezpecovaci.

V této souvislosti je nutné také zminit moZnost podpory ze strany statu. VétSina
nemocnych jedinct si pozada o pfiznani invalidniho dichodu. Byt, jak také Véavrova
(2009) uvadi, fada dospélych pracuje na plny nebo ¢astecny tivazek, ptiznani invalidniho
diichodu nebrani moznosti zaméstnani. OvSem praxe pii procesu ziskani jakékoli formy
invalidniho ddchodu, kterou si prosli vSichni respondenti, byla dost komplikovana,
neosobni a pfisna. Dle mého nazoru je v této oblasti jeste velky prostor pro posuzovani
zadosti o tuto davku téchto nemocnych lidi. Otazkou zlstava, zda se problém nachézi

Vv legislativé, ¢i je to jen osobni piistup jednotlivych posudkovych Iékara.
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Dulezitym bodem zivota nemocnych jsou partnerské vztahy. Odpovédi
respondentky a obou respondenti se lisily ve smyslu moznosti vazny partnersky vztah
navazat. Muzi maji daleko mensi Sance najit si partnerku a zalozit rodinu. Tato skute¢nost
mé velice piekvapila, byt’ se v ostatnich oblastech respondenti viceméné shodovali. Jsem
také toho nazoru, ze v§eobecné pro lidstvo mé byt zivot naplnén détmi a partnerem, vidim
vV tom smysl zivota, moznost pro n¢koho zit - jedince to vede k tomu zistat v dobré
kondici co nejdéle; kazdy by si to mél prozit a pochopit. Shoduje se v tomto nazoru i
Vavrova (2009), dle niz partnerstvi a rodiCovstvi u pacientit s CF piedstavuje silné¢
motivacéni oblast pro zivot a dodrzovani 1é¢by. V téchto pripadech je dulezité byt pravdive

informovan o povaze nemoci, jejim pritbéhu a moznych dusledcich.
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6 Zavér

Cilem praktické ¢asti této bakalatské prace bylo zjistit, jak onemocnéni s cystickou
fibrozou je hodnoceno z hlediska socialnich potieba kvality zivota v rodinach.

V souvislosti s danym cilem byly zvoleny dvé vyzkumné otazky:
Jak hodnoti rodiny, ve kterych se vyskytuje toto onemocnéni kvalitu Zivota?
Jakym zplisobem jsou uspokojovany socialni potfeby rodiny s timto onemocnénim?

Lze konstatovat, Ze zodpovézenim danych otdzek doslo k naplnéni cile této bakalaiské
prace, nebot’ jsem zjistila, jak omezeni spojené s touto nemoci ovliviiuje kvalitu zivota.
Ukazalo se, Ze u pacientd s timto onemocnénim je zivot s cystickou fibrézou ve smyslu
kvality zivota zna¢n¢ komplikovany v mnoha jeho oblastech, at’ uz pti zaclefiovani do
kolektivu Skolniho ¢i pracovniho, omezenych moznosti nalezeni vhodného zaméstnani,
¢1 pochopeni zavaznosti onemocnéni ze strany zdravych jedinci. Obzvlast' v této oblasti
se setkavali respondenti s otazniky, nebot’ nemoc neni na prvni pohled viditelna. U vSech
jsem vycitila, Ze i pfes tyto komplikace projevuji chut’ zit a zivot Si v ramci moznosti
uzivat naplno. Snad nejvice mé zardZelo to, jak byli schopni oteviené mluvit o tom, Ze se

nedoZiji i pfes veskerou dostupnou a stale se zlepSujici zdravotni péci véku, kterého se

dozije jedinec zdravy; nepiipoustéli si udaje uvadéné ve statistikach.

Socialni potteby rodin, ve kterych se nemocny jedinec, ¢i jedinci vyskytuji, nejsou také
pln€ uspokojovany. Kazdy ¢lovek se chee socializovat do urcité skupiny lidi, byt jako
vSichni ostatni, ale tato nemoc to neumoziuje v plné mite, nebot’ s sebou pfinasi znacna
omezeni, spojené napiiklad s pravidelnym rezimem tak, aby nedochézelo
k takové progresi onemocnéni, ktera by zasahla az k radikalnim feSenim v 1é¢bé (napf.

transplantaci plic).

Zavaznou otazkou v uspokojeni socidlnich potieb ve smyslu podpory statu zistava
pfistup posudkovych I1ékaiti k celkovému hodnoceni Zivota stouto nemoci. Je
bodovém ohodnoceni dle pfislusné legislativy a posléze posouzeni stupné poklesu
pracovni schopnosti. Nicméné, jak jiz bylo zminovano, vhodny nebyl ani pfistup
jednotlivych 1€kart, ktefi se Casto ani pofadné nezeptali nemocného, jak jej mnoho nemoc

V zivoté omezuje a jsem toho nézoru, Ze pravé zde by mél byt dan prostor pro vhodnéjsi
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posuzovani zalozené na empatickém ptistupu posudkového l1ékate nikoli jen na dodanych

1ékatskych zpravach, kde nemusi byt ani celkoveé obsazeny vSechny komplikace.

Domnivam se, ze by tato prace mohla celkoveé prispét k vétsi informovanosti mezi
populaci, nebot’ jak jiz bylo nékolikrat feceno, jen malo lidi je ,,zasvécenych* a umi
pochopit potfeby nemocnych a také umét, alespoit v ramci svych moznosti, pomoci.
Dulezité by také bylo, aby se s obsahem této prace seznamily i Skolské instituce ve vSech
stupnich vzdé€lavani, nebot jak =z vysledkli dotaznikového Setfenia vypravéni
respondentlt vyplyva, je v téchto zafizenich nedostatecny kladny piistup k tomuto

onemocnén. a totéz plati i pfi posuzovani zadosti o invalidni diichod, jak je popsano vyse.

Diky této praci jsem pochopila, Ze lovek by si mél srovnat své zivotni hodnoty, uvédomit
si, Ze mnohdy automaticky pfijimané véci v Zivoté nemusi byt samoziejmé pro kazdého.
Ackoli jsem poznala osobné, jak probihd kazdodenni starost o nemocné dité s CF,
hluboce ve mné zistane zachovano, jak museli v riznych obdobich Zivota, a nadale

| prozivaji boj s takto zavaznym onemocnénim, dospéli jedinci.
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Prilohy
Priloha é. 1
Dotaznik s uzavifenymi otazkami

1. Znate instituce, které se zaméfuji na onemocnéni s cystickou fibrozou?

2. Je s timto onemocnénim spojena vetsi financni zatéz pro 1écbu?

3. Pokud ano, vite o mozZnostech poskytnuti ptispévku na tuto 1écbu?

4. Zhorsuje se kvalita zivota s timto onemocnénim oproti kvalité zivota zdravych 1idi?
5. Byla by pro vés pfinosem vétsi informovanost o 1é€bé tohoto onemocnéni?

6. Mate moznost konzultovat problémy, spojené s timto onemocnénim, s obdobné
postizenou rodinou?

7. Jsou/byly ve Skolnim zatizeni (matetska Skola, zdkladni, stfedni, vysoka Skola)
vytvofeny podminky pro umisténi ditéte?

8. Jsou/byli pracovnici téchto zafizeni tolerantni vstficni k onemocnéni?

9. Zajimaji/zajimali se pracovnici téchto zafizeni bliZze o problémy spojené s touto
nemoci?

10. Jsou/byli vrstevnici tolerantni k tomuto onemocnéni?

11. Pomaha blizka rodina pfi zvladani této nemoci?
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Priloha ¢é. 2
Okruh témat k hloubkovému rozhovoru

1. Nemoc cysticka fibréza — kdy byla diagnostikovana, zdravotni komplikace spojené
s timto onemocnénim, pravidelny rezim spojeni s CF, uvédomovani si rozsahu
nemoci apod.

2. Reakce okoli na onemocnéni — pratelé, spoluzici a ucitelé, kolegové v praci.

3. Omezeni vyplyvajici z onemocnéni — vzdélavaci, pracovni, zdravotni.

4. Rodina a partnerstvi — partnerské vztahy, zalozeni rodiny.

5. Kvalita zivota s onemocnénim — zivotni hodnoty, rozdily mezi kvalitou zivota
s onemocnénim a kvalitou Zivota zdravého ¢lovéka.

6. Podpora statu — socidlni zabezpeceni nemocného jedince ze strany statu.

7. Klub cystické fibrozy, ptipadné dal$i poméhajici spole¢nosti zaméfena na toto
onemocnéni — zkuSenosti, pomoc, spoluprace.
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Distalnim intestinalni obstruk¢ni syndrom
Health-related of life

Lékarska posudkova sluzba

Okresni sprava socialniho zabezpeceni
Pediatric Qualit of Life Questionnaire
Respondent R1

Respondent R2

Respondent R3

Short-Form Health Subject Questionnaire
Tezké postizeni

Zvl1ast tézké postizeni

Zv1ast’ tézké postizeni/Privodce
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