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Abstrakt

SNOKHOUSOVA, Tereza, Kvalita Zivota lidi s HIV. Vysoka skola zdravotnicka,
0.p.s., stupen kvalifikace: bakalatf. Vedouci prace: PhDr. Veronika Blazkova, PhD.
Praha. 2013. s. 46

Hlavnim tématem bakalaiské prace je prizkum na téma Kvalita zivota lidi
s HIV. Teoretickd ¢ast prace popisuje moznosti preventivnich opatfeni proti nakaze
HIV infekci ajinych pohlavné pfenosnych onemocnéni. Zmifluje se 0 vzdélavani
v oblasti sexualni vychovy ajeji historii. V dalsi kapitole pojednava o HIV ajeho
definici, epidemiologii, etiologii, klinickych ptfiznacich nemoci a o moznosti 1é¢by.
V neposledni fadé je vénovana kapitola kvalité zivota. Nosnou ¢asti prace je empiricka

¢ast, zkoumajici na zékladé rozhovort s respondenty, vnimanou kvalitu jejich zivota.
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potieby. Prevence. Sexualni vychova. Zdravi.



Abstract

SNOKHOUSOVA, Tereza, Quality of life of peoples with HIV. The College of Nursing,
0.p.s, Degree: Bachelor (Bc). Tutor: PhDr. Veronika Blazkova, PhD. Praha. 2013.46
pages.

The main part of my bachelor is research the quality of living HIV positive
people. Theoretical part describes options of preventive measures of infection by HIV
and another sexually transmitted diseases, mentioning the sexual education and its
history. Next chapter is about HIV virus itself, its definition, epidemiology, etiology,
clinical symptoms and options of curing. Also touches the quality of living. Main part
of work is empirical section with investigation of life quality of actual respondents

based on personal interviews.

Key words
AIDS. HIV. Conception model of Dorothea Elizabeth Orem. Quality of life. Human

needs. Prevention. Sexual education. Health.



Predmluva

I toto onemocnéni se nas tykd. V dnesni uspéchané dobé¢ lidé zapominaji na své

vvvvv

| v Ceské republice se kazdoroéné zvysuje podet nakazenych osob HIV.

Tato prace vznikla ve snaze zjistit kvalitu zivota lidi s HIV. Ze zkuSenosti vim,
Ze 0 tomto tématu se moc nehovoii. At uz v rodinach, ve spoleCnosti, ¢i ve Skolach,

informace o této dosud nevylécitelné nemoci nejsou dostatecné.

Prizkumna prace vznikla za tcelem zjisténi miry kvality zivota lidi s HIV.
Metodou pro prizkumnou c¢innost byl zvolen rozhovor. Vzhledem k choulostivosti

tématu je zachovana anonymita vSech respondentli ochotnych podilet se na prizkumu.

Toto téma jsem si vybrala na zakladé¢ prednaSky v Domé svétla
na Vyssi odborné zdravotnické Skole Suverénniho fadu maltézskych rytift. Prace je
uréena studentiim oboru vSeobecnd sestra, vSeobecnym sestrdm z praxe, pacientim,
rodindm a blizkym pacientd s HIV, ktefi maji zdjem ziskat vice informaci dané

problematice.

Literarnimi zdroji mi byly z velké ¢asti knihy, dale internet a material nabidnuty

socialni pracovnici.

Touto  cestou  vyslovuji  pod€kovani  vedouci  bakalaiské  prace
PhDr. Veronice Blazkové, PhD. za pedagogické usmérnéni, podnétné rady, podporu

a trpélivost, kterou mi poskytla pfi vypracovani bakalarské prace.

Dale bych chtéla pod&kovat pani Alené Spakové, DiS.za jeji trpélivost,
obétavost a laskavost, se kterou mi pomohla pii ziskavani rozhovort s respondenty.
Podékovani patii i vSem respondentim, ktefi byli ochotni se mi svéfit a pomoci

tak ke zpracovani mé prace.

Podékovani patii také celé mé rodin€, zndmym a vSem, ktefi mé pifi psani

podporovali a pfispivali svymi vzacnymi radami a zkuSenostmi.
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Ve své knize Amos Komensky rika: ,,Jestlize totiz vsichni byli stvoreni podle vzoru téhoz
obrazu Boziho, samou prirozenosti lidskou vedi, chteji a mohou totéz tymz zpisobem.
Jakkoli nyni nevedi, Ze vedi, co vedi, Ze chteji, co chtéji, ze mohou, co mohou, protoze
toho nedbaji. Jakmile pak toho pocnou dbat, zamyslime jim poradit, aby po nicem
nerozvazné netouzili, v nic nerozvazné neverili, nic nerozvazné nekonali, nybrz toliko to,
o ¢em bezpecné vedi, Ze to bude dobré a pravdive, aby nikdo nadarmo neplytval svymi
touhami, svymi smysly a svymi silami, tim méné aby se zatézoval sluzbou cizim tuzbam,
podroboval cizim smyslim své a nechal si poutat cizi silou své schopnosti. O jak blazeni
by byli lidé, kdyby chapali, ze vsechno, co je miize ucinit blazenymi, je v nich, a uméli
toho vyuzivat k dosazeni danych cilii, totiz aby kazdy chtel, mohl aumél byt sviyj,
aradovat se z toho, co ma. Bylo by to skutecné obnoveni prirozenosti lidské pohle
obrazu Boziho.* (PAYNE, 2005, s. 137)

Uvod

V dnes$ni dobé€, kdy je medicina mnohem dal nez pred dvaceti lety, v dob¢,
kdy ¢lovék mize svododné cestovat a uzivat si naplno zivota, je az prili§ velka diavéra
kladena na bedra I¢kait a na medicinu samotnou. Je to moderni doba, kdy se na chiipku
podavaji antibiotika. Doba, ve které kazdy ¢lovek spéchd za svym Stéstim a uspéchy

a neohlizi se ptili§ za ndsledky svého jednani.

Kazdy, zvlast mlady cloveék, by na sebe mél byt opatrny a zodpovédny
za své jednani. Neni proto pfili§ vhodné spoléhat se na dobro lidi, diivéru v medicinu
¢i na Stésti. Nemoc, které je tato prace vénovana, neni soufasnou medicinou mozZno
vylécit. Je vSak mozné ji ucinné zastavit, dostat do jakési klidové faze a Clovéku

tak prodlouzit a pokud mozno zkvalitnit Zivot.

Prizkum jako takovy pomédha v profilovani lidi a umoZiiuje rozvoj
zdravotnickych sluzeb. Neni dulezity jen pro zdravotnicky a oSetfovatelsky personal,

ale 1 pro osoby podilejici se na financovani a organizaci. Prizkum v oSetfovatelstvi



ovlivituje vzdélavani sester a je orientovan na zabezpeceni a zlepSeni kvality Zivota,
uspokojovani lidskych potieb, efektivnost oSetfovatelské péce, vytvareni podminek
pro holisticky vyzkum clovéka ovlivnény zivotnim stylem a jeho rodinou, standardizaci
oSetrovatelskych ¢innosti a postupi, udrzovani a podporu zdravi napii¢ vSech vékovych
kategorii a socialnich vrstev, hodnoceni sesterskych roli ptfi zvladadni chorobného
procesu, zjistovani lidskych potieb a oSetfovatelskych intervenci, zavadéni
oSetfovatelského procesu do oSetfovatelské praxe, zhodnoceni nynéjSiho systému
organizace oSetfovatelské péce ve vSech urovnich fizeni, vytvafeni novych
oSetfovatelskych teorii a ovéfovani stavajicich oSetfovatelskych diagnoz. Védecky
vyzkum je systematické, fizené, empirické a kritické zkoumani hypotetickych tvrzeni

0 ptedpokladanych vztazich mezi pfirozenymi fenomény.

Podle zvolené metodologie je mozné vyzkum rozdélit na kvalitativni
a kvantitativni. Kvalitativni pfistup je procesem systematickym se subjektivnim
pristupem k popisu a interpretaci zivotnich zkuSenosti, pochopenim a popisovanim,
interpretaci lidské ¢innosti a zevSeobectiovanim podle subjektivniho vnimani a analyzou

odpovédi intuitivnim zpisobem. (GURKOVA, 2011)

Prizkum provedeny v této praci je prizkumem kvalitativnim a zabyva

se kvalitou zivota lidi s HIV.



TEORETICKA CAST

1 Prevence sexualné prenosnych chorob

V prevenci pohlavné pienosnych chorob je zahrnuta sexudlni vychova,
poradenstvi, vyhledavani osob nakazenych (i asymptomatickych), Gi¢inna diagnostika
alécba nakazenych osob a jejich sexualnich partnert. Pfipadné se u nékterych STI
(sexualn¢ pienosnych chorob), jako je napf. hepatitida A, B piedchazi vakcinaci
(STORK, 2008).

Incidence pohlavnich chorob je ovliviiovdna riznymi socidlnimi faktory,
obdobim valek, moralniho nebo hospodaiského tpadku. Na rozvoji pohlavnich chorob
se podili alkoholismus, uzivani drog, prostituce (tajnd i vefejnd), netradicni sexudlni

praktiky, uzaviené socialni skupiny a skupiny homosexualné orientovanych lidi.

V moderni dob€ se k rizikovym faktorim fadi sexudlni promiskuita a casté
sttidani partnerti bez zabran. Problémem je fenomén uvolnénych sexuélnich vztahti
u mladych lidi a strach z poceti uz neni brzdicim faktorem v sexualni volnosti. Dalimi
faktory jsou cizinecky ruch asexualni motiv v reklamé, filmu a literatufe. Zasluhu

na §ifeni infekce maji nenapadné pocateéni piiznaky (JIRASKOVA, 2003).

Dtlezitym faktorem pfedchdzeni pohlavnim onemocnénim je vzdélavani
ohrozenych skupin a poradenstvi o zptisobech ptedchdzeni STD zménou v sexualnim
chovani, identifikace symptomatickych a asymptomatickych osob, diagnostika a lécba
infikovanych osob, kompletni péfe vcetné poradenstvi poskytovanych sexudlnim
partnerim infikovanych osob a vakcinace u 0sob s rizikem nakazy STD (je-li vakcina
k dispozici) (WEISS, 2010).

1.1 Ochranné prostiedky
KONDOM

Je znamy jako ndvlek na penis slouzici k ochrané pfed pohlavnimi nemocemi.
Dnes je nejvétSim vyznamem jeho hygienicky aspekt apouzivani kondomu je
doprovéazeno 1 jinou spolehlivou antikoncepéni metodou. Latexové kondomy urcené

pro muze jsou velice u¢inné v prevenci onemocnéni HIV a ostatnich STD a u Zen
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snizuji riziko PID (panevni zanétlivé nemoci - pelvie inflamatory disease). Stejnou
ochranu poskytuji i kondomy z polyuretanu pro alergiky, ale jsou drazsi. Vzhledem
k velikosti port v kondomech z pfirodnich materiald, jako je ov¢i cékum, neni vhodné
pouziti k prevenci HIV/STD. Na ¢eském trhu je moznost zakoupit jen kondomy
latexové. Kondomy obsahuji spermicidni latku (9 - onoxynol), ale neprokazala se vyssi
spolehlivost. Obvykle byva pti¢inou selhani kondomu $patnd manipulace. Selhani mize
zpusobit piercing v zaludu, coz prakticky vyluCuje uspéSné pouziti a vazelina,

ktera zvySuje riziko protrzeni (WEISS, 2010).

ZENSKE KONDOMY

Pouzivaji se v pfipadech, kdy neni mozné pouzit muzsky kondom.
Jejich ucinnost v prevenci pohlavné prenosnych chorob nebyla podloZena dostateénym
poctem studii.

VYPLACHY

Narusuji bakterialni mikrofloru a tim zvySuje riziko nakazy (WEISS, 2010).
VAKCINACE

Vakciny proti hepatitidé B a A a lidskému papilomaviru (HPV).
LUBRIKANTY

Nevhodné jsou takové lubrikanty, které narusuji povrch latexového kondomu.
Mezi né patii: lubrikanty na olejové bazi, krémy a tuky (WEISS, 2010).

Jako nejcCastéjsi prevence se povazuje ABC. To znamend abstinence, byt vérny
jednomu partnerovi a uzivat kondom.
OBRIZKA= CIRKUMCIZE

Snizuje riziko prenosu HIV z Zeny na muZze. Snizeni rizika je vysvétlovano
snadnéjSim dodrZzovanim hygieny. Cirkumcize a,,SUCHY SEX*“(Gmyslné snizovéni

lubrikace zeny) jsou praktiky pouzivané v nékterych zemich (WEISS, 2010).
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2 Sexualni vychova

Vyznam sexualni vychovy na Skolach spociva v prevenci disocialniho chovani
dospivajicich déti, v oblasti sexuality, vandalstvi aabtzu alkoholu, ve vztahu
jak k vlastni osob& 1 spolecnosti. ,,Sexualni vychovu lze chapat jako proces,
ktery ma dlouhodobé probihat ve funk¢nich ¢i normalnich rodinach, kde Skola pouze
supluje nefunkéni chovani rodi¢u v této oblasti, vici vlastnim détem* (WEISS, 2010,
S. 691). Je to zdroj odborného a kontinualniho pusobeni a je kladen diraz predevsim
na aplikaci pfedavanych poznatk. M4& zdsadni vliv nazhorSovani vztahd
ve spolecnosti, ovliviiuje negativni model chovani a partnerské vztahy (tyrani déti,

odkladani déti).

Sexualni vychova probihd na odborné tirovni a ma predchazet zuzeni tohoto
tématu pouze na reprodukcéni chovani nebo na momentalni uspokojeni potieby.
Sexualita a sexualni chovani jsou chapany jako soucast komplexnich mezilidskych
vztahti, kultury, dokaze propojit biologické i psychosocidlni aspekty sledovaného

tématu. Mnohem 1épe se osvédcil zpisob interakéni nez prednaskovy (WEISS, 2010).
2.1 Z historie sexualni vychovy v CR

Anticka spolecnost byla liberdlni v otazkach lidské sexuality. Cirkev pohlavni
styk tolerovala jen tehdy, kdyz jeho vysledkem bylo poceti ditéte a to za predpokladu
sexualniho styku po svatbé. Ke zméné doslo az na prelomu 19. - 20. stol., kdy 1ékafi
zacali chapat pohlavni akt jako néco pfirozeného, ale Zze je vhodné, aby to bylo

kontrolovano rozumem.

Roku 1917 bylo pozadano Spolkovou radou Pedagogického muzea Komenského
0 zavedeni sexudlni vychovy do skol. V roce 1921 byl zaloZzen Sexuologicky ustav.
Vroce 1923 se o tomto tématu zminil prezident T. G. Masaryk v publikaci
»Mravni ndzory“, kde je proti zbytenému tabuizovani. PfedevSim stfedni Evropu
ovlivnil S. Freud a jeho zaci. V knize M. Skofepy nazvané Pohlavni vychova
nasi mladeze by pohlavni vychova méla plnit 3 tkoly - usmériiovat pohlavni pud, predat
pouceni o pohlavnich vécech a napravovat pohlavni poklesky. V obdobi 2. svétové

valky se pokrokové snahy v oblasti sexualni vychovy zastavily a negativni vliv to mélo
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I na snizeni prestize rodiny. Véstnik Ministerstva Skolstvi z roku 1960 byl prvni
povalecnou normou obsahujici pokyn k vychové krodiCovstvi. Vroce 1983
jsou zavadény piedmanzelské a manzelské poradny. V 90. letech vytvaiely koncepce

sexualni vychovy na Skolach.

Mezi vyznamné mezniky vyvoje postoji k sexudlni vychoveé v pribéhu
20. stoleti patii: vliv psychoanalyzy (detabuizace tématu, vyznam sexuality pro vyvoj
a kvalitu prozivani jedince), rozvoj antikoncepce, sexualni revoluce v 60. letech
(diskuse o lidské sexualité), objeveni rizika HIV/AIDS (nasledky nezodpovédného
sexudalniho chovani a nutnost prevence a zavedeni sexualni vychovy), rovina medialniho
vlivu (reklama, fotografie, tisk, internet, videa aPC hry - detabuizace
sexuality) (WEISS, 2010).

Drive byla tato vychova oznafovéna za vychovu pohlavni a dnes je soucasti
vychovy k manzelstvi a rodiovstvi. Sexualni vychova si klade rizné cile jako napiiklad
kognitivni (poznavaci), emocionalni a postojové (postoje ahodnoty) acile spojené
se skute¢nymi ¢innostmi a dovednostmi (vytvofeni adekvatniho zpiisobu chovani
areagovani). Cilem sexudlni vychovy by mélo byt reproduk¢ni zdravi. Do primarniho
reproduk¢éniho zdravi nélezi reproduce, nechténé téhotenstvi, sexualni nasili, infekce
HIV apohlavné pienosné choroby a do sekundarniho reprodukéniho zdravi citova
vyrovnanost, sexualni spokojenost, rozvoj osobnosti a sexualni identity. Mezi dalsi cile
sexualni vychovy patii péstovani vztahu k hodnotam a normam, poskytovani zakladnich
pouceni, chranéni pfed myty atabuizovanim, podnécovani K sexualnimu utvafeni
osobnosti, schopnosti sexualitu adekvatné vyjadfovat a popsat rozmanitost sexualnich
projevu (WEISS, 2010).

2.2 Modely sexualni vychovy ve Skolach

Kfiestanska sexualni vychova vytvari zodpovédné postoje, které jsou zaloZeny
na pohlavni zdrzenlivosti pfed manzelstvim a vérnosti Vv manzelstvi. Akceptovana
je pouze antikoncepce pfirozena, je odmitana interrupce. Duraz se klade na matefstvi,

panenstvi a uctu obou manzeli.
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Humanistickd zdlraznuje tUctu k zivotu, pouzivani vlastntho rozumu
pti rozhodovani, neomezuje prava druhych a respektuje vse zivé. Hlasa etické pozice
na sebeurceni auctu k zivotu. Je podporovdna diskuse o normach, dospivajici

jsou podporovani ve vlastnim nazoru, ktery si v§ak musi byt schopni obhajit.

Pragmaticka sexualni vychova ptedpoklada, ze lidskéd sexualita je dilezitou
slozkou zivota a nesnazi se je presvédCovat, nybrz jim to usnadnit a nabidnout dostatek
informaci a podporovat vytvafeni pozitivnich navyki. Podili se na tom, aby byl

pro jedince sexualni zivot bezpe¢ny a bezproblémovy (WEISS, 2010).
2.3 Modely sexualni vychovy se rozdé€luji do tii koncepci:

Medicinsky pristup ¢leni sexudlni vychovu do tii kategorii, kde je ptili§ kladen
akcent na biologicky aspekt lidské sexuality aje pouhym voditkem k tématickému
obsahu. Jini autofi medicinské koncepce kladou diraz i na psychosocialni aspekty,

néazorovou orientaci, formovani osobnosti a motivaci k sexualnimu chovani.

Pedagogicka koncepce vychazi z holistického pfistupu ke zdravi. Zohlednuje
souvislosti mezi télesnym, duSevnim, socialnim a duchovnim zdravi. Duraz se klade

na aktivni pfistup ucitelt i zaka.

Psychologicka koncepce byla vytvofena na pocatku 90. let azakiim méla
umoznit kazdoroéné &étyfi dvouhodinova témata v ramci povinné vyuky. Zaci ziskali
informace v oblasti rodiny, rodiCovstvi, partnerskych vztahti, socialni patologie,
informace o porodu, interupci, poceti a sexudlnich deviacich. Témata se spiralovité
rozvijeji, berou ohled na vliv rodiny i vyspélost Zakt. To znamenad, Ze se informace,
které se v prubéhu skolni dochazky dozvidaji, ptizpisobuji véku ditéte a rozviji se. Bere
na védomi 1 prostfedi ana styl predavani téchto informaci. VyuZiva se aktivniho

ptistupu, vlivu vrstevniki (WEISS, 2010).

Nejvetsi aktivita je z fad ucitelt a vychovnych poradcii. Ucitelé probiraji dana
témata ve svych hodinéach a velkou roli hraje jejich osobni disponovanost pro tuto praci.
Na tediteli Skoly je pravomoc o urCitém procentu obsahu vyuky na Skole, ptipadné

zatazeni jako samostatny pfedmét, na jehoz vyuku mulzZe byt pfijat ulitel s aprobaci
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pro sexualni vychovu, ptipadné€ propojeni externistii s internim vyucujicim. Spekuluje
se 0 tom, zda by pfedmét mél byt povinny nebo volitelny. Zaci by takovému uditeli méli
davérovat, informace predavané ucitelem musi respektovat stupen zralosti mysleni
ainteligence ditéte, témata by méla byt pro déti podana vhodnym zpisobem. Dité
se zacina zajimat o sexualitu mezi 3. - 6. rokem a je dilezité mu odpovidat na otazky,

protoze pak nedochazi k tabuizaci téchto témat (WEISS, 2010).
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3 Lidsky virus imunodeficience

Definice

=human immunodeficiency virus= HIV
Infekce HIV je epidemicka infekce, vyskytujici se celosvétové od roku 1981.

Nejvice jsou ohroZeni lidé z rozvojovych zemi (STORK, 2008).

Etiologie
Genomem viru je jednoprovazcova linedrni RNA. Soucésti virionu jsou funkéni

bilkoviny. Zajistuji funkce, jako jsou reverzni transkryptdza, kterd kopiruje genom
(RNA) do DNA, integraza, ktera ji zaclenuje do chromozomu hostitelské buiky
a proteaza, Stépici a aktivujici polyproteiny. Virus se dostane na receptor leukocytt
CD4 (T-lymfocyti) azmémi jeho uspofadani. V membrané se vytvoii pdr a virus
pronikd do bunky. RNA je v cytoplasmé ptekopirovano do DNA cirkularni a linearni
(SCHINDLER, 2010).

Epidemiologie
V Severni Americe a Evropé€ se vyskytuje virus HIV-1 a mén¢ virulentni HIV-2

se vyskytuje v zapadni Africe. HIV-1 se déli do 10 subtyptu. Puvod viru je nejspise
Vv subsaharské Africe pfenesenim z primati na ¢lovéka. Z 85% je pienos pohlavnim
stykem. Rizikovymi faktory jsou neprovedena obfizka, ulcerujici i neulcerujici
pohlavné ptenosné infekce, nepouzivani kondomu, pasivni analni styk. Virus HIV byl
prokazan ve vétSiné télnich tekutin. Virus infikuje T-lymfocyty a postupné dochazi
k jejich likvidaci a poruchdm imunity (STORK, 2008).

Diagnostika
Zakladni screeningovou metodou je pritkaz sérovych protilatek tfidy IgM nebo

IgG pomoci metody ELISA, kombinovany detekei antigenu p24 (antigenni slozka HIV)
(CERNY, 2007). Pacient se miize nachazet v tzv.window period (diagnostické okno),
které trva cca Ctyfi tydny anakaza nemusi byt prokazéna. Existuji ptipady faleSné
pozitivity. Kovéfeni nalezu se pouziva metoda WB, piipadné¢ se provede
Plasma Viral Load (komplex testt zjist'ujici kvantitativné pfitomnost virové RNA
v plasm¢ pacienta) (DIAGNOSTIKA AIDS, 2009). Vsechna konfirmaéni vySetfeni
se provadi v Nérodni referencni laboratofi pro AIDS ve Stiatnim zdravotnim Ustavu

Vv Praze. Pfimy prikaz je provadén od poloviny devadesatych let molekularné
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genetickou metodou PCR. Kontroly laboratornich hodnot jsou jednou za 3 mésice

(CERNY, 2007).

Klinicky obraz
Pribéh onemocnéni je ovlivnén piimou interakci mezi virem a hostitelem.

Inkubacni doba onemocnéni je 2-6 tydnii, pak nasleduje bezptiznakové obdobi,
které trva az 10-11let a v této dobé se objevuji prvni piiznaky imunodeficitu. Pribéh
HIV infekce je rozdélen do 3 klinickych kategorii. Zatazeni do pfislusné kategorie neni
ovlivilovano aktualnim poctem T lymfocytl, a proto neni mozné pietazeni do predeslé

kategorie (CERNY, 2007).

KLINICKA KATERGORIE A
Akutni infekce postihuje asi 85% recentné nakazenych lidi HIV. Projevuji

se ptiznaky jako horeCka, faryngitida, exantém a generalizovana lymfadenopatie.

Piiznaky i bez terapie odezni a nastava asymptomatické stadium (CERNY, 2007).

KLINICKA KATEGORIE B
Jde o hlavni diivod zah4jeni antiretrovirové terapie, protoze kdyz neni zahéjena

tato 1éCba, imunodeficit se prohlubuje a vznikaji tzv. velké oportunni infekce a nadory,

nasleduje piestup do daliiho stadia (CERNY, 2007).

KLINICKA KATEGORIE C
Tato faze je stddiem AIDS. Antiretrovirova terapie je sice indikovéna,

ale zahajeni 1écby v tomto stadiu ma snizené vyhlidky na optimalni 1é¢ebny uspéch.
Déle jsou urcovany tzv. laboratorni subkategorie, slouZici pro upfesnéni zafazeni

do piislusné kategorie (CERNY, 2007).

Lécha

Prvnim antiretrovirovym lékem byl v roce 1987 zidovudin (AZT) a zacal tak éru
nukleosidovych inhibitord reverzni transkriptdzy. Antiretrovirova chemoterapeutika
se vV polovin¢ devadesatych let rozSifila o inhibitory HIV protedzy a nukleosidové
inhibitory HIV-1 reverzni transkriptazy. K zasadnimu zlep$eni v u¢innosti 1é¢by doslo
v roce 1995 zavedenim inhibitord HIV protedzy. Snizila se tim morbidita a mortalita.

Jsou hlavni slozkou rezimii CART (combination antiretroviral therapy) (CERNY, 2007).
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CILE LECBY:

a) Terapeuticky - stanovit 1écbu tak, aby bylo dosazeno optimalnich klinickych,
imunologickych a virologickych parametrti, které prodlouzi a zlepsi kvalitu Zivota,

b) Virologicky - sniZeni virové replikace s poklesem virové naloZe azpomaleni
prub&hu a prevence rezistence,

c) Imunologicky - rekonstrukce imunitniho systému,

d) Epidemiologicky - zabranéni pfenosu HIV v populaci (CERNY, 2007).

18



4 Kvalita zivota

Kvalita zivota je slozity a velmi Siroky pojem, ktery nelze jednotné definovat. Je
tézko zaraditelny pro svou mnohostrannost a flexibilitu. Zac¢ind pochopenim lidské
existence a smyslu zivota a samotného byti. Obsahuje hledani kliCovych prvki byti
a sebepochopeni. Zkouma materialni, psychologické a socidlni, duchovni a dalsi

podminky pro zdravy a §tastny Zivot &lovéka (VYMETAL, 2010).

Historie stanoveni kvality zivota zacala v USA ve 20. stoleti, kdy byla stanovena
ekonomickym vyvojem statu s cilem pomoci slabsim socidlnim vrstvam. Pfi mapovani
vyvoje tohoto pojmu v medicing jsou zaznamenany nejvétsi posuny od 50. let, kdy bylo
hodnoceni, které mize byt vyjadieno jako mira nezavislosti a normalniho fungovani
v bézném zivoté. Pozdéji se =zacind diskutovat o zlepSeni kvality Zivota
(SAMANKOVA, 2011). ,Podle kanadské teorie tzv. zdravotniho pole z roku
1976 se na formovani zdravi podili ctyfi zdékladni Ccinitelé: zdravotnické sluzby
(10-15%), biologické danosti (10-15%), Zivotni prostfedi (15-20%) a zivotni styl
(50-60%) (MARKOVA, 2012, s. 7) V soudasnosti se da fici, Ze jsou lidé relativné dobie
informovani ohledné rizikovych faktort pusobicich negativné na jejich zdravi. Jiz
Vv roce 1974 Svétova zdravotnické organizace navrhla definici zdravi, kterd tika: ,,Zdravi
je stav uplné télesné, psychické a socialni pohody, nikoli pouze nepfitomnosti nemoci*
(MARKOVA, 2012, s. 7 - 8). Nase prostiedi ovliviiuje tedy prostiedi, ve kterém Zijeme,
mezilidské vztahy, naSe vzdélani a socialni prostiedi, mysleni a postoje a to v§e ma vliv

na kvalitu naseho Zivota (MARKOVA, 2012).

»Sveétova zdravotnicka organizace definuje kvalitu Zivota, jako zpisob vnimani
svého postaveni v Zivoté v kontextu kultury, ve které ¢loveék Zije a ve vztahu ke svym
cilim, oéekavanim, Zivotniho stylu a zajmam*“ (MARKOVA, 2012, s. 8). Toto je pouze
jedna z moznych definic. Ohledné kvality zivota existuje mnoho publikaci, ale shoduji
se pouze v tom, ze celkovy koncept kvality Zivota se sklada z fady jednotlivych domén,
které kvalitu Zivota riznou mirou ovliviiuji (SAMANKOVA, 2011). Casto
nedocenujeme skutecnost, Ze onemocnéni ¢i télesny defekt jsou soucdsti pacientova
Zivota a soucasti jeho zivotni reality. Zména, v disledku nemoci se tak stava soucasti

psychického obrazu sebe sama (PAYNE, 2005).
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Za kvalitni zivot se dd povazovat stav, ktery odpovida fyzické, psychické
a socialni pohodé. Na kvalité zivota se odrazi i pfistup zdravotnickych pracovniki.
Dulezitym ukazatelem v komunikaci je tzv. konsenzudalni model, ktery podporuje
harmonicky vztah mezi pacientem a lékafem. Charakteristika role lékafe popisuje,
ze ma jednat v zajmu pacienta a byt pozorny k jeho potfebam. Pacient je v tomto
modelu charakterizovan jako dobie spolupracujici a déla vse, co po ném Iékat zada.
Dalsi je model diskrepancni, ktery udava, ze na pribéhu nemoci a zdravi se vyrazné
podili okoli. Model je o vzajemné komunikaci pacient-lékat a zdiraziuje vyjednavani
jako zaklad jejich komunikace. Nasledujici model orientovany na pacienta uznava
pacienta jako jedineCnou osobu se svymi potiecbami a Zivotnim piibéhem

(PAYNE, 2005).

VétSina jedinct hodnoti svij zivot jako kvalitni, pokud jsou jeho ocekavani
shodna s Zivotni realitou. Clovék mize vést opravdu kvalitni Zivot tehdy, jestlize
rozumi sam sob¢ azije vlastni Zivot podle svych piedstav. Pokud jedinec proziva
kvalitni Zivot, jsou s nim uzce spjaty pojmy jako spokojenost a §tésti. Komplexni pohled

na Zivot postihuje jak vn&jsi tak i vnitfni rozméry jedince (MARKOVA, 2009).

»Kvalita Zivota je podle Hofstedeho piedevSim zalezitosti hodnot. Ty sice
Castené zaviseji na osobni volbé, ale to, co je posuzovdno za dobré ¢i Spatné, je
ve zna¢né mife bezprostedné diktovano kulturou a spolecnosti. Spole¢nosti a kultury
se lisi ve 4 dimenzich: v mocenskych distancich, individualismu, maskulinité
apotlatovani nejistoty, pfiCemz rdzné kultury maji rizné hiearchie potieb*
(PAYNE, 2005, s. 221). Z toho vyplyva, Ze naSe vnimni hiearchie potieb ovliviiuje
vnimani nasi kvality zivota (PAYNE, 2005).

,,Zivotni udalosti vzhledem ke své povaze ovliviiuji kvalitu Zivota. Jednak méni
bezprostiedni aktualni prozivani kvality Zivota (vyvoldvaji subjektivni pocit
nespokojenosti, neklidu, strachu a uzkosti, deprese, vedou k porucham spanku,
nesoustfedénosti, k ulpivavym mySlenkdm, stigmatizaci, socidlni izolaci, vedou
také ke zménam v socialnich vztazich). Jednak ovliviiuji dlouhodobou kvalitu Zivota
spojenou se sméfovanim, naplilovanim Zivotnich cill, uspokojovanim potieby rozvoje
arustu, uskuteciovanim vnitfnich moZznosti, hledanim nového smyslu Zivota“

(PAYNE, 2005, s. 456).
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4.1 Rozdéleni hodnot podle V. E. Frankla

Toto rozdéleni jsem zvolila, protoze jej povazuji za jedno z téch, které je
vetejnosti nejblizsi a dle mého nazoru také nejsrozumitelné;jsi.
Tviréi: prace, budovani, jsme v nich zna¢né limitovani, vnéj§imi okolnostmi
a mnoho lidi je bohuzel povazuje za zivotni hodnoty
Prozitkové hodnoty: vnimani krasy, pfirody, prozivani uméni, ale také laska a vztahti
Postojové: fadi se k tém nejvyssim. Jde o zaujeti pozitivniho postoje k t€zkym situacim,
otazkou chybné polozenou, sprdvna otazka zni, co ode mé zivot jeste ocekava

(KRIVOHLAVY, 2006).

Mnozstvi a rozsah jednotlivych potieb se u kazdého jednotlivee lisi dle pohlavi,
véku, narodnosti, zivotnich zkuSenosti, prostiedi, ve kterém jedinec vyrlsta,
zdravotniho stavu a spousté dalSich faktorti. Naplnéni potieb je nedilnou soucasti

K vyrovnani zménéné rovnovahy kazdého organismu (MARKOVA, 2009).

Zdravotni stav ovlivni kvalitu zivota kazdého ¢lovéka individualné. Jinak
zasdhne mladého pacienta, ktery ma takzvané cely Zivot pfed sebou, nez pacienta

vV diichodovém ve&ku. Také véfici 1idé se s postizenim vyrovnavaji vétSinou mnohem

1épe nez ateisté, protoZe nepocit'uji ani tolik zhorSenou kvalitu Zivota.

Nejcastéjsi faktory ovliviiujici kvalitu Zivota:

e strach ze smrti,

zdravotni omezeni a ztrata sebeucty souvisejici s télesnymi zménami,
e ztrata socidlnich jistot a ztrata spolecenské prestize,
e zmény v rodinnych vztazich a obavy z novych situaci,

e finanéni potiZe souvisejici se ztratou zaméstnani (MARKOVA, 2009).

Pozorovat vyvoj kvality Zivota mulzeme ve tiech zakladnich oblastech
jako je zdravotnictvi, socialné-ekonomicky usek a psychologickém useku. Pomér
objektivniho hodnoceni zZivotnich podminek a subjektivniho hodnoceni velkého poctu
lidi vyjadfovalo miru shody pro kvalitu zivota. Rozeznavame objektivni a subjektivni

vnimani kvality Zivota. Objektivni vnimani kvality Zivota se vymezuje na fyzické zdravi

21



a na materidlni a socialni pozadavky zivota. Ta subjektivni dimenze se zamysli
nad subjektivnim vnimanim pohody a spokojenosti se Zivotem, ve vztahu
k jeho osobnim oc¢ekavanim, cilim a zajmim, hodnotam a zivotnimu stylu jako celku.
Velice dulezitym faktorem v hodnoceni Zivota je proces adaptace. Nékteii jedinci
S chronickym onemocnénim i pfes nesnesitelnou denni existenci hodnoti svou kvalitu
zivota kladn¢ a naopak jedinci S ptiznivymi vnéj§imi podminkami mohou kvalitu zivota

vnimat jako $patnou (GURKOVA, 2011).

4.2 Potieby

Biologické (fyziologické): Jsou zakladni potieby (pfijem tekutin, potrava, spanek,
vyprazdnovani a jiné).

Psychické potieby: Jsou spojeny s individualnim prozitkem jedince.

Estetické potieby: Naptiklad potieba estetického souladu a krasna.

Socialni potieby: Jsou stanoveny spolecnosti, ve které¢ jedinec vyrusta a zije. Touhou
po socidlnim zazemi.

Socialné kulturni potieby: Tyto potieby jsou spojeny s kulturou a pottebou
spolecenského vyziti (naptiklad potieba vzdélavani a kontaktu s okolnim svétem).
Sebevyjadreni: Potieba a schopnost vyjadrit sviij vlastni nazor a prezentovat se svym
vlastnim Zivotnim stylem.

Duchovni:  OdlisSnost  potteby  duchovni  utéchy u  kazdého  jedince

(KRIVOHLAVY, 2006).
4.3 Zmény chovani jedince, pocit nenaplnéni

Zmény v chovani jedince pri nedostatecné saturaci potieb
Obecné piiznaky:
e psychické potize - neklid, nervozita, nesoustfedeéni
e somatické potiZe - porucha v nenaplnéni zakladnich potieb (spanek, vyZiva,
vyprazdiiovani a jiné). Casto byva doprovazeno poruchami srdeéniho rytmu.
Pocit nenaplnéni poti‘eb vede k témto reakcim:
Stres
Reakce organismu na stresové podméty (stresory). Narusuji bézny chod a tim i béznou

funkci organismu.
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Distres

Zapornd zatéz spojend s negativnim prozivanim (zklamani, strach, Spatna kvalita
Zivota a jiné).

Pocit frustrace

Organismus 1 piesto, ze je pfipraven se s nelehkou situaci vyporadat stale narazi
na netesitelné problémy, které ho nuti k ne¢innostem, pasivité¢ a proziva pocit bezmoci.
Deprivace

Nastava, pokud frustrace trva delSi dobu. Jednd se o zavazny stav, ktery jedince
poznamena na delSi dobu.

Deprese

Nastava vétsinou u lidi, ktefi nejsou spokojeni se svou kvalitou Zivota. Tento stav
je vyvrcholenim dlouhodobé asilné frustrace. V nejhorSich ptipadech muze piejit

az v dugevni selhani (SAMANKOVA, 2011).

4.4 Osetrovatelska péce vedena k uspokojovani lidskych potieb
Vyzaduje od veSkerého zdravotnického personalu odborné znalosti, tvirci

piistup, pfizplsobivost, zaujeti, diveéru ve svou praci a schopnost rozpoznani té potieby,

ktera je v danou chvili aktualni. Je to uzce spjato s uménim vychazet s druhymi lidmi

a chuti aktivné ziskavat dalsi v€domosti a technické dovednosti.

Schéma procesu naplnéni potieb
e Uvédomit si objektivni strany potieby (pfiklad je nedostatek spanku,
ktery pacientovi poté pfinasi pocit vyCerpani a unavy).
e Umét kvalitné zpracovat subjektivni zdznam (pacient se musi vyspat,
nebo mu dojdou sily).
e Vytvoftit urcity vztah k potfeb€ (zorganizovat pacientovi 1é€ebny program tak,

aby se mohl kvalitné vyspat).

4.5 Potreby jedince v téZké a vazné nemoci
Postaveni hodnot se pfi t€Zkych onemocnénich ¢asem méni na dva zakladni
okruhy, které maji vétsinou pro pacienty stejnou vahu:

e laska, pocit ptislusnosti a sebeucty
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e fyziologické potieby, potieba bezpeci a jistoty
Snazime se uspokojit potieby podle toho, jaké jsou moznosti v souvislosti
s danym onemocnénim. Je nutné, abychom si uvédomovali, ze se méni zivotni styl
pacienta, jeho socialni a ekonomické potieby, které jsou Uzce spjaty s novou Zivotni

situaci. Béhem onemocnéni nékteré potfeby zmizi a jiné se zase objevi.

Fyziologické potieby

Zékladni a primarni potieby se pfi té¢zkych onemocnénich dostavaji ¢asem do pozadi.
Povinnosti zdravotniho personalu je pievzeti zodpoveédnosti za fyziologické potieby tak,
aby pacient nestradal (nejlepsi piiklad je vyziva a vyprazdiovani).

Seberealizace

Pfi tézkych onemocnénich téméf zanika. Pacient nechce vétSinou slyset, jak by se mohl
dale realizovat, ale chce povzbuzovat a dodat, ze jiz néco dokazal.

Sebetcta

Tuto slozku musime nezbytné posilovat. Nejlepsi cesta je davat nemocnému najevo, ze
nas neobtézuje o n¢j peCovat. Snazime se mu zajistit co nejvetsi mozné soukromi
a Cistotu.

Laska a pocit prislusnosti

Pacientovi bychom méli poskytovat co nejvétsi pocit mozného porozuméni a pochopeni
k jeho potfebam a naroktim. Pacienta tolerujeme jako individualni bytost.

Bezpedi a jistota

Nemocny jedinec potfebuje védét, Ze neni sdm. SnaZime se mu proto vénovat co nejvice
naseho Casu a ujistime ho, ze v ptipad¢ jakychkoliv obtiZi se ma na koho obratit a bude

mu poskytnut ten nejlepsi mozny komfort (SAMANKOVA, 2011).
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5 Koncep¢ni model Oremové

OSetiovatelsky cil: dosazeni takové sebepéfe u klienta, aby jeho zdravotni stav byl
optimalni.

Pojmy modelu: deficit sebepéce, sebepéce

Klient/ pacient: pomezi uchovani kulturné-spoleenskych aspekti a biologicky
fungujicich aspekti, Clovék je schopen sam vykonavat sebepecovatelské Cinnosti
za ucelem uchovani blaha, zivota a zdravi.

Role sestry: pokud ¢lovék sam o sebe nedokaze pecovat, nabidne sestra pomocC

na profesionalni urovni (ovliviiuje klienta tak, aby dosahl optimalni urovné sebepéce).

Sebepéfe ma 6 zakladnich oblasti: spravny pomér mezi Cinnosti a odpocinkem,
vyvazeny ¢as mezi pobytem o samot¢ a ve spolecnosti, dostatek pocitu jistoty a bezpeci,
uspokojivé vyprazdiovani stolice, moci a potu, pravidelny pfijem potravy, dodrzovani
pitného rezimu a pobyt na Cerstvém vzduchu, snaha piispiisobeni se norm¢ v oblasti

byti, blaha, existence

Tento model je zaloZzeny na deficitu sebepéCe. Pokud c¢lovék ma deficit
sebepéce, at’ z divodl zmén ve fyzické struktute, v chovani ¢i fyziologickych funkcich,
je pottebna osetfovatelska péce. Zptisob pomoci miize byt bud’ provadény za nékoho,
muze pouze vést a podporovat, poskytovat prostiedi pro rozvoj, mize jej vést nebo ucit
jej byt sobéstatnym vramci moZnosti a schopnosti. Potfeby na sebepéci jsou
bud’ univerzalni, nebo spojené srlistem (vyvojové), piipadné terapeutické

(napf. nasledky nemoci).

Prostifednictvim oSetiFovatelského procesu nasleduji tyto kroky:

Zjisténi deficitu sebepéce, analyza a tfidéni informaci, stanoveni cilu a planu
oSetfovatelskych Cinnosti, ur¢itd mira kompenzace deficitu sebepéce, poskytnuti péce,
podpory a zajisténi prostoru pro rozvoj, sebepéce, posouzeni dosazené urovné sebepéce

(ARCHALOUSOVA, 2003)

U tohoto koncepéniho modelu je ptredpokladem schopnost postarat se sam
0 sebe, rozvijet a udrZzovat schopnost sebepéce, a proto je vhodnym modelem k dané
tématice. Zajistuje tak co nejvetsi moznou troven kvality zivota.
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PRAKTICKA CAST

6 Empiricky prazkum

6.1 Prizkumny problém, prizkumny cil, priizkumné otazky

Jaka je kvalita zivota lidi s HIV?

Priazkumné cile

Zjistit, jaka je kvalita Zivota lidi s HIV.

Pruzkumné otazky
1 Jaky vliv maji na kvalitu zivota lidé pracujici ve zdravotnictvi?
2 Jaké maji mezilidské vztahy a jak je vnimaji?

3 Jak se po diagnostikovani HIV zménil jejich Zebii¢ek zivotnich hodnot?

6.2 Metodika prizkumu

Prizkumna metodika je polostrukturované (semistrukturované) interview. Byl

stanoven Casovy plan prizkumu na dva tydny v bfeznu.

vvvvvv

kvalitativnich dat. Terminem interview je oznacovan takovy rozhovor, ktery je
moderovany a provadény s danym cilem. Dulezitou soucasti interview je metoda
pozorovani a piatelska a oteviena atmosféra, pocit davérnosti (KUTNOHORSKA,

2009).
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Rozhovor (interview) je situace, kdy jedna osoba - vyzkumnik, klade otazky
druhé osobé - respondentovi za ucelem ziskani vhodnych odpovédi k feseni
vyzkumného problému. Oproti béznému rozhovoru ma jasné odborné zaméieni, otazky
jsou sestaveny na definované oblasti, interpretace vysledki je kvantitativniho
¢i kvalitativniho charakteru, uskute¢iiuje ho vyzkumnik. Otazky jsou kladeny piimo
a vyzkumnik by mél pocitat s moznosti, Ze respondent nemusi na vSechny otazky
odpovidat jasn¢€ a spravné, a proto musi byt vyzkumnik pfipraven na moznost zmény
znéni otazky a zlepSeni pochopeni pro respondenta, objasnéni otazky. Rozhovor
Vv avodni fazi seznamuje respondenta s cilem vyzkumu, pro¢ se uskuteciiuje a zda

se jedna o rozhovor anonymni (FARKASOVA, 2006).

Mezi okolnosti, které ovliviiuji prabéh rozhovoru, jsou napiiklad to, jakym
stylem je veden rozhovor, z jaké socialni skupiny respondent pochazi, vékova skupina
a psychicky stav. Dilezity je také vybér vhodné denni doby, typicky pro cilovou
skupinu respondenttl (MIOVSKY, 2006).

Interview mitizeme rozdélit do tfi zakladnich skupin: nestrukturované,

polostrukturované (semistrukturované) a strukturované.

Polostrukturované (semistrukturované) interview - fadi se mezi nejrozsirengjsi
metodu interview. Vytvaiime urCité schéma v podobé pifedem stanovenych otazek,
na které se ptame, a které jsou pro tazatele zdvazné. Tato metoda dovoluje dle potireby
upravovat potadi otazek. Umoznuje pokladani dopliujicich otdzek a vysvétleni
vyznamu odpovedi. Je vV ném prostor vyuzit volné a nenucené komunikace a motivovat

tak respondenta k plodngjsim odpovédim (MIOVSKY, 2006).
6.3 Priizkumny vzorec

Prizkumny vzorec tvofili lidé ubytovani v Domé& svétla, vybrané S pomoci
socidlni pracovnice. Vzhledem k choulostivosti onemocnéni zalezelo na ochoté
a dobrovolnosti respondentli. Mnozstvi respondenti bylo dle moznosti ustaleno na 5,
ztoho 1 Zena a4 muZzi. Se souhlasem respondenti bylo interview nahravano
na diktafon. Pokud si to neptali, byl zdznam rozhovoru veden formou poznamek

na papir. Pro pfehlednost byla stanovena respondentiim fiktivni jména.

27



Piehledna tabulka s udaji respondenti

jméno Antoaneta Bonifac Ctirad Dalimil Emanuel
vék 41 59 28 24 40
o . . cen jak . , cen jak . ,
vzdélani zakladni qucer,ua .Ov, zakladni VYUC?nJa © zakladni
pansky krejci oSetfovatel
stav rozvedena svobodny svobodny svobodny registrovane

partnerstvi

pohlavni styk s

zpuUsob musem pohlavni styk | pohlavnistyk | pohlavnistyk | pohlavnistyk
nakaZeni L s muzem s muzem se Zenou s muzem
kousnutim
3roky a .
doba 13let 20let v s o asi rok 17let
7mesicu
, . | nyni . . nyni nyni
povolani v N , vratny brigady ¥ N . y " ,
nezameéstnana nezaméstnany | nezaméstnany

6.4 Technika rozhovoru

Pocet otazek pro rozhovor byl stanoven na 13. Pfed poloZenim otazek
samotnych byly zjistény identifika¢ni idaje pohlavi, veék, vzdélani a zaméstnanost,
zpiisob nakaZeni. Otdzky byly zaméfeny na ziskani informaci tykajicich se kvality

zivota s HIV.
6.5 Vysledky prizkumu a jejich analyza

1. Jak jste spokojen s VasSim zdravotnim stavem?

Antoaneta: Ze zacatku to pro ni bylo traumatizujici, ale nyni je se svym zdravotnim
stavem docela spokojena. Zatim se drzi, tak to jde. ,,Clovék si musi uZivat Zivota,
dokud to jde. Je rada, Ze zatim moc potizi nema. Rik4, Ze jini jsou na tom hiite. Kdyz
to clovek vzda a nesnazi se na svét nahlizet pozitivné, tak to jde rychle dold. Ptipada ji
to horsi nez rakovina. N&kdy ji Zivot Stve, ale pak si uvédomi, ze si za to mize sama

a musi s tim umét zit.

Bonifac: Sviij stav nevnima jako omezujici. Je se svym aktudlnim stavem spokojeny.
Snazi se to brat takové, jaké to je. Je zbytetné si s tim délat hlavu. Clovék musi byt

rad, Ze je to zatim dobré. Mysli optimisticky.
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Ctirad: Se stavem je spokojeny, lepsi by bylo, kdyby byl zdravy. Ale uvadi,

Ze 1 S timto onemocnénim se da zit bez velkych problémi.

Dalimil: ,,S tim se ¢lovék musi smifit.” Tento stav se musi brat takovy, jaky je, a jen
doufat, Ze to co nejdéle bude takové ane horsi. Je dulezité, Ze momentalné se citi
dobte, pfili§ se nad tim nezamysli. Vi, Ze se s tim da zit, ale kvalita uz nikdy nebude

stejnd, jako kdyz byl zdravy.

Emanuel: Se zdravotnim stavem momentalné piili§ spokojeny neni. Uvadi,
ze ze zacatku to bylo mnohem lepsi. Ani si pry neuvédomoval, Ze je nemocny, potize
nem¢l, byl jinak zdravy. Nyni je to mnohem hors$i, ma potize se zhorSujici se imunitou,

je Casto nemocny. Miva chiipky, bolesti na hrudi, nalady pochmurné.
2. Mate dostatecné informace o Vasi nemoci?

Antoaneta: Ano, fika, Ze ma. Nejen od 1ékart, ale i co sama nastudovala z knizek,

brozurek a internetu.

Bonifac: Na otazku tykajici se informovanosti o své nemoci odpovida, ze plné
divétuje 1ékarim. Lékari tomu rozumi, maji na to vzdélani. Nevidi diivod, pro¢ si sam

hledat dalsi informace. M4 pocit, Ze informovany je dostatecné.

Ctirad: Uvadi, Ze dostate¢né informace o své nemoci ma. Sam se zajimal o tuto
nemoc, 0 to, co to obnasi. Spousty informaci o rizikach a priibéhu nemoci si sdm

dohledal pomoci kniZek a internetu.

Dalimil: Ano, mysli si, Ze ano. Vzhledem k tomu, Ze jiZ na $kole se s tim seznamovali,
ucili se 1 o této chorobé a poté mu lékatka znovu vysvétlila vSe potifebné. Piipadné

dotazy se snaZila objasnit, a tak nema pocit Spatné informovanosti.

Emanuel: Ohledné informovanosti o svém stavu a nemoci fika, Ze informaci ma
dostatek. V té dob¢, kdy zjistil, Ze je nemocny, pracoval jako sanitaf a se zastupkyni
vrchni sestry mél dobry vztah. Mohl si s ni o tom vSem pohovofit, a kdyZ mu néco

nebylo jasné, ochotné mu objasnila a doplnila tak informace od 1€kait.
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3. Jaka omezeni Vam prinesla nemoc, a jak Vam p¥i jejich i'eSeni byl ochotny pomoci

zdravotnicky persondl i socidalni pracovnici/ byla Vam nabidnuta néjakad reSeni?

Antoaneta: V nemocnici (po porodu) ji bylo nabidnuto bydleni v Domé svétla. Nebyt
toho, ze m& moznost zde bydlet, byla by na ulici. Bere to jako sviij domov, druhou

rodinu. Bere to jako dim zachrany.

Bonifac: Pied Casem mél problémy s bydlenim, byl hospitalizovany v nemocnici
a tam mu nabidli moznost ubytovani v Dom¢ svétla. A nyni mu poméha s jakymkoliv
problémem socialni pracovnice v Domé svétla. Jinak nema pocit, ze mu nemoc
piinesla néjaka zasadni omezeni. Zdravotnicky personal a socialni pracovnice hodnoti

jako mily a vstficny, zkusenost s negativnimi reakcemi a ptistupem nema.

Ctirad: Piistup k této nemoci hodnoti v Cesku jako velice $patny. P¥i zdravotnich
problémech a nasledné vyhledani lékarského zafizeni se setkal s odmitnutim
hospitalizace v disledku obav zjecho onemocnéni. Daleko lepsi zkusSenosti

ma z Némecka.

Dalimil: Omezeni je urcité¢ v partnerskych vztazich a vztazich mezi prateli. Dalsi
velké omezeni je v nalezeni prace. Vzhledem ktomu, Ze je vystudovanym
oSetfovatelem, a jeho prace jej napliovala a davala mu uspokojivy pocit, Ze nékomu
pomaha, a jeho prace je na lidech, o které se stard vidét. V soucasné dobé
je nezamé&stnany. Dobré zkusenosti ma s 1ékaikou na Slovensku, ktera mu i doporucila
Dim svétla, akterdbyla pifi tom, kdyZ onemocnéni diagnostikovali. Socialni

pracovnice mu pomaha.

Emanuel: Ze zac¢atku mohl vykonavat jakoukoliv praci, nebyl nijak omezovan, nyni
mu déla potize namahava ¢innost (prace). V nemocnici mu byla po diagnostikovani
nabidnuta psychologicka poradna, 1é€ba v Nemocnici Na Bulovce. Dale mu byla
sdélena moznost ubytovani se v Domé svétla. Socidlni pracovnice mu pomahaji

se shanénim prace.
4. Jak byste hodnotil/a lékaiskou/sesterskou péci?

Antoaneta: Mysli si, Ze je to Upln¢ v potadku. Chape, Ze to s nimi upln¢ jednoduché

neni, ze lidé, co jsou nemocni, nejsou ani moc piijemni, tak ze jsou trpélivi. Ze maji
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snimi  hodné velkou trpélivost. Jedina S$patna zkuSenost byla v porodnici,
kde ji neprofesionalnim zpisobem sd¢lili, ze je nemocna. Nekterym 1ékaiGim, je to asi
nepiijemné, ale kdyby nechtéli tak je neléci, maji velkou trpélivost. Ze zacatku

se také setkala s neprofesionalnim jednanim ze strany zdravotnického personalu.

Bonifac: S lékaiskou a sesterskou péci je spokojen. Vzdy kdyz se vyskytl néjaky
problém, byli ochotni pomoci, poradit, vSe trpélivé vysvétlili. Lékarska péce mu nyni

pripada lepsi, 1 co se tyce délky zivota s HIV diky Iéktim.

Ctirad: Hodnoti pé¢i v Nemocnici Na Bulovce kladné. Pfistup je vstficny, chapavy.

Jinak zdravotnici k nému pfistupuji spise apaticky.

Dalimil: Chvali si spolupraci s 1ékatem v Cechach, 1ékatkou na Slovensku a svého
ale i Spatné zkusSenosti. Setkal se s diskriminaci a odsouzenim. Pfipadal si jako
»zrida®“. To byl divod, kvili kterému na doporuceni své Iékarky na Slovensku pfijel

do Ceské republiky a Zije nyni v Domé svétla.

Emanuel: Se sestrami pfili§ v kontaktu neni, nema potfebu se snimi bavit.
S Iékatskou péci je spokojeny. Jediny problém s chovanim vii¢i nému ma v ptipadé,
kdy byl pfivezen do nemocnice po napadeni noZzem. Vzhledem k tomu, Ze m¢l vnitini
krvaceni a museli ho operovat a pfi operaci byl operatér potfisnén jeho krvi, tak byl
na néj nepiijemny. M¢l obavy, aby se od néj nenakazil. Ale fikd, Ze ho chépal a nebral

to negativné.
5. Poskytuji Vam lidé ve vasem blizkém okoli takovou pomoc, jakou potiebujete?

Antoaneta: Venku moc lidé nepomohou. V Domé svétla to hodnoti Iépe. Jak

finan¢né, tak i po psychické strance.
Bonifac: Uvadi, Ze o své nemoci vefejné nemluvi ani mezi svymi blizkymi.

Ctirad: Radgji se ve vSem spoléha na sebe. Poklada se za samostatného ¢loveka.
A pfistup lidi v okoli hodnoti jako ne pfili§ pratelsky, hlavné v disledku nevédomosti

o této nemoci, o zpusobech pfenosu viru. O tom, Ze se nemohou nakazit pouhym
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podanim ruky. Velmi se zmiiuje o pobytu v Némecku, kde hodnoti pfistup o poznani

vstiicngjsi. Ma pocit, ze i co se tyka informovanosti, jsou na tom Iépe.

Dalimil: Lidem ve svém okoli o tom, Ze je HIV+ neiika, do jeho zdravotniho stavu
jim nic neni. V nejbliz§im okoli jako velkou pomoc uvadi socidlni pracovnici,

ktera mu je oporou.

Emanuel: O tom, zda je nemocny, s nikym cizim nemluvi.

6. Jak zvlddate své partnerské vitahy, touZite navdazat novy vitah nebo jii vitah
S nékym mit nechcete? Jak na Vas stav reagoval byvaly partner, pokud je

informovan?

Antoaneta:Riké, Ze to v partnerskych vztazich nefe$i. Rada se seznamuje s novymi
lidmi na chatu, s pany, se kterymi se pouze za piedpokladu pouziti kondomu vyspi.
Udava, ze by se tak zbyte¢n¢ pfipravila o pozitek. Své vztahy uz ma za sebou, néjaky

vazny vztah nehleda.

Bonifac: M¢l pred lety dlouhodoby vztah s muzem, se kterym se seznamil v dobé,
kdy se dozvédél, e je nemocny. Partner se s tim vyrovnal nad oekavani dobte. Sel
také na testy, ale ukéazalo se, Ze neni nakaZeny. Zili spolu n&kolik let, od té doby Zije
sam. V t¢ dobé byl rad, Zze kdyz sdm byl nemocny, Ze alespont jeho partner byl
v potadku. Uvadi, Ze nikoho vyloZené nehledd, mé strach to nékomu fict, ani nikam

moc nechodi.

Ctirad: Neni si jisty, jestli od svého partnera byl nakazen on nebo svého partnera sam
nakazil. M¢l Spatnou zkuSenost se svym zatim poslednim partnerem, ktery se ho snazil
vydirat diky jeho nemoci. Problém v navazovani vztahli nema, seznamuje se velice

dobfte. Byl by naklonén navazani nového vztahu.

Dalimil: V prvé fad¢ uvadi, Ze nedokaze lhat. Nemohl by navazat vztah za ucelem
si pouze uzit a Zen¢, se kterou by mél pohlavni styk neoznamit, v jakém stavu
se nachazi. Ze zkuSenosti uvadi, jak se lidé boji tohoto onemocnéni, a pifi pouhém
pomysleni, Ze by si méli s takovym ¢lovékem pouze podat ruku, utikaji. Vztah se mu
navazat nepodaftilo, byt’ by chtél. Touzil po roding, ale zavazkii by se bal, protoze by

to neslo riziko a obavy, aby manzelka a déti nebyly v ohroZeni. Boli ho 1 védomi,
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ze byt touzil po roding, své déti mit nemiiZe, ne zdravé. Co se ma stat, se stane. A dale

uvadi, ze by chtél byt sam.

Emanuel: Nyni Zije v registrovaném partnerstvi s muzem, ktery je momentalné
V Némecku a nemd na né kontakt. Stimto muzem se seznamil pifi jednom
z predchozich pobytl v Domé svétla. Jelikoz jsou oba pozitivni, nemél problémy s tim
fici nékomu o své nemoci. Jiné zkusSenosti s navazovanim vztahu po tom, co mu byla

zjisténa HIV infekce, nema.
7. Jak se s Vasim stavem vyrovnala VaSe rodina/pidtelé? Informoval/a jste je?

Antoaneta: Z rodiny to sdélila vS§em. Rodina se s tim vyrovnala, ale kvili tomu ji
nezavrhla. Obavy maji, boji se toho. Pfateliim to nefikd, ani je do Domu svétla nezve.

Boji se, jak by reagovali, kdyby to véd¢li.

Bonifac: M4 dvé sestry, ale vzhledem k tomu, ze to neni povinnost, o svém stavu
je neinformoval, nechce jim to fikat, méa obavy. Asi by se s tim vyrovnaly, ale nechce
jim to fict. UdrZuje kamaradské vztahy s obyvateli Domu svétla a prateli, kteti o jeho

stavu neveédi.

Ctirad: Sestra to bere obcas uzkostné, v disledku obav. Babicka to bere jako chiipku
a tet¢ to rad¢ji ani nefikal, uz i kvtli tomu, Ze se nemohla vyrovnat s jeho sexualni

orientaci. Jinym lidem to nesdéloval.

Dalimil: Byt’ fika, Ze doma m¢li dobré vztahy a fici 0 své nemoci zabrany nemél, tak
tuto skute¢nost nepiijali vilbec dobife. Rodina ani neméla zajem zjistit, jak na tom je,

zjistit néco vic o nemoci. Odsoudili ho a nyni s nim neudrzuji Zadny kontakt.

Emanuel: Udava, Ze jeho rodina se s tim Uplné nevyrovnala. Jeho rodic¢e vlastné
nepochopili zavaznost této nemoci. Rika, e byli toho nézoru, Ze souasnd medicina
uz vyléci snad vSe. Pratelim o svém stavu nefikd. Pry mé obavy, jak by se k nému
zachovali, kdyby to védéli. Jelikoz nekteti lidé maji mylny pocit, Ze se mohou nakazit

pouhou pfitomnosti takového ¢loveéka ¢i podanim ruky.
8. Jak se k Vim chovd VasSe okoli? Rekl/a jste jim o své nemoci, jak reagovali?

Antoaneta: V okoli se moc nezmifuje, Ze je nemocna.
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Bonifac: Akorat byvalému pfiteli. A pak svym dvéma kolegynim a kolegovi,
se kterymi byli dobrymi ptateli. Vzali to dobfe.

Ctirad: V ulici, kde pracovala sestra, védéli o jeho nemoci, ale brali to uplné

v poradku. Neuvadi negativni emoce vici nému.

Dalimil: Ostatnim lidem to nesdé€luje. Pokud to neni nutné, tak to nerad nékomu fika.

,, D0 mého zdravotniho stavu nikomu nic neni.*

Emanuel: Respondent fika, Ze chovani lidi v Dom¢ svétla mu piijde arogantni. Udava,
ze mél Spatnou zkuSenost pii konfliktu s opilym muzem, ktery jej a jeho dva kamarady
napadl nozem a zasahujici policistka posléze §ifila fakta o jeho zdravotnim stavu jeho
znamym a pratelim. JelikoZz si nepieje, aby o jeho zdravotnim stavu védéli, v obavach

o jejich ptistup k nému musel slozité vyvracet Sifené¢ informace.

9. Co déldte ve svém volném Case? Pracujete? AngaZujete se vV néjaké organizaci

na pomoc lidem s HIV?

Antoaneta: Rika, e tady ¢lovék musi néco délat, nemohla by nic ned&lat. Ma mnoho
z4jmu, pomaha i s oSetfovanim lidi v Domé svétla. Nyni je nezaméstnana, ale rada by

nasla praci opét jako pracovnik bezpecnostni agentury.
Bonifac: Pracuje jako vratny. Rad si pfispi, chodi ven, rad si néco uvaii ¢i upece.
Ctirad: Ve volném case, pokud jsou penize, cestuje. Pracuje pouze jako brigadnik.

Dalimil: O svém volném ¢ase rad posloucha hudbu, pomaha mu se odreagovat. Praci
momentalné nem4, ale hleda. Pracoval by rad. Nejlépe vsak ve svém oboru. Uvadi,
ze by to bylo mozné, ale nesmél by se o tom nikdo dozvédét, musel by na sebe davat
velky pozor, oSetfovat se sam a ddvat pozor na pacienty, které by oSetfoval, nebot’ by
jim nerad ubliZil. Z4jem o to nékoho nakazit nema. SnaZi se pomahat osvétou. Nebrani
se hovofit o svém stavu se studenty a hlavné¢ kazdého varuje pied tim, s kym spi.

Aby se nespoléhali, Ze jim se to piece nestane.
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Emanuel: Ve volném case rad sleduje televizi. Stalou praci nema, pracuje brigadné
napf. inventura v obchodech, pokladni, skladnik. Neangazuje se v zadné organizaci

poskytujici pomoc lidem s HIV.
10. Mate dostatek prostoru pro své zaliby?

Antoaneta: Prostoru ma ted’ dostatek. Rada vyrabi naptiklad kabelky. Nerada se nudi.

Bonifac: Cte, omezovan si nepfipada. Ma nyni klid pevné zdzemi v Dom¢ Svétla,

pomoc od socialni pracovnice. S tim je spokojeny.

Ctirad: Prostor by byl, ale je to otazka penéz. Jeho velkou zalibou je cestovani.

Dalimil: Jeho velkou zalibou je jeho prace. Nynéj$i mu to stav hodné komplikuje.

Emanuel: Dostatek prostoru pro zaliby ma, nyni je omezovan trazem po nedavném
incidentu, pfi kterém pftiSel o ledvinu s naslednym komplikovanym hojenim rany. Dale
ma zalibu ve sportu, kterému se aktudlné nevénuje kviili pocasi nebo absenci

spolutastniki. Hraje napiiklad stolni tenis, nohejbal.
11. Jak hodnotite perspektivu VasSeho onemocnéni, jak vypada Vase lécba?

Antoaneta: Boji se toho, jak to bude vypadat za par let. Ale dokud to pujde, tak
se bude drzet. Zatim je spokojena, ze to zvladd. Bere Zivot s humorem. Uziva
antiretrovirotika. Ned¢laji ji moc dobfe, ale fika, Ze je uzivat prosté¢ musi. Nékdy je

I vyzvraci, nékteré 1éky ji ned¢€laji dobie na zaludek.

Bonifac: Léky zatim neuzivd a doufd, Ze to tak bude co nejdéle. Ze nebude
omezovany uzivanim lékd. Na kontroly dochazi pravidelné¢ a plné 1ékaifim duvétuje.
Hodnoti, Ze imunitu méa dobrou, na néjaké omezeni ve zdravotnim stavu si nestézuje.

Po zdravotni strance se mu jeho zdravotni stav zda jako neménny.

Ctirad: Chodi na odbéry, 1éky by mél uzivat, ale nedélaji mu moc dobte. Perspektivu
vidi v odstéhovani se do Némecka. Ma panickou hriizu z ptfedstavy, Ze by zistal

v Ceské republice.
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Dalimil: Chodi na kontrolni odbéry ke svému 1ékati. Léky zatim nejsou potiebné. Boji
se, co bude za 5-10 a vic let. Ma velkou ideu po zhlédnuti zprav o zézracném
uzdraveni Clovéka s HIV, kterému vymeénili kostni dfefl a on byl zdravy a Stastny.

Nemohl tomu uvéfit a mohl sviij zivot zase naplno Zit a mit rodinu.

Emanuel: V soucasné dob¢ uziva nejsilnéjsi antiretrovirotika. S obecnou perspektivou

je smifen, nepocit’uje obavy o blizkou budoucnost.

wvewv s

12. Jak byste hodnotil/a pozitiva a negativa Vaseho nynéjsiho stavu?

Antoaneta: Udava, ze svij stav vnima jako ,,pozitivnhé negativni®. Se stavem je
smifend. Clov€k musi myslet na néco jiného, zabavit se a zvladnout se to da. Vyrazné
zmény oproti diivéjSku nezaznamenala. Kvalitu zivota to neovlivnilo. Rika, Ze ji to

moc ,,neodrovnalo®. Zivot ji to neméni.

Bonifac: Udava, ze mu jeho stav nepfipadd né€cim jiny, néjak horsi, nezZ kdyz byl
zdravy. Je seznameny s omezenimi, kterd nemoc nese, jako je chranény styk a davat si
pozor, kdyz je v kontaktu se svymi prateli a sestrami, aby nebyl poranény.
Za pozitivum bere pomoc od Domu svétla, kdyz byl v nouzi. ,,Nékdo dostane rakovinu

a muze umiit diiv.

Ctirad: Negativa zatim zadna nevidi a pozitiva, “jsem pozitivni, podruhy to chytnout
nemohu.“ Mnohem hor§i mu pfipadaji psychiatrickd onemocnéni. Je rad,

Ze po psychické strance mu nic nechybi.

Dalimil: Hodnoti svij stav jako ,velké negativum®. Nevidi na svém stavu nic
pozitivniho. Na to, co se mu stalo a Ze je nemocny a soucasnd medicina jej nedokéze
vylécit, nevidi nic pozitivniho. MiiZze jen doufat a véfit. Jediné, co by se mohlo zdat
jako pozitivum, je pravé jeho idea a vira, ze se 1€k najde a on bude moci konecné zit
plnohodnotnym zivotem a nebyt svazany stavem, ve kterém se nachazi. Kdyz neni

zdravi, neni zivot kompletni. Rad¢ji by nemél nohu, ale véd¢l by, Ze jinak je zdravy.

Emanuel: Mezi pozitiva zatazuje klidny pocate¢ni pribéh choroby, kdy nepocitoval
zadné ptiznaky nebo zhorSeni imunity. Dale uvedl pomoc K-centra, kde mu byla
umoznéna oSetfovatelskd péfe hojeni rany. Mezi negativa zafadil souCasnd Casta

onemocnéni a v obdobi po napadeni psychické potize.
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13. Jak hodnotite Vas Zebiicek hodnot pied a po viniku onemocnéni?

Antoaneta: Zmeénil se pohled na zdravi. Ale jinak nema pocit, ze by se ji néjak
vyrazné zebiicek hodnot zménil, akorat to zdravi, coz je pochopitelné. A posledni

dobou vnimé zménu kvili tomu, Ze je bez prace.

Bonifac: Nyni si dava vétsi pozor, ale jinak se nijak neomezuje. Posun zaznamenal

V otazce vnimani zdravi. Spatn¢ vnimal otazku bydleni a nezaméstnanost.

Ctirad: Zacal si vazit svého zivota. Dfive si vice uzival a nezabyval se nasledky. Nyni

je na sebe opatrny, dba, aby po psychické strance byl ,,v pohodé®.

Dalimil: Zebti¢ek hodnot se piili§ neménil. Zasadni posun ale udava v pohledu
na zdravi clovéka. Kdyby to mohl vratit, urcit¢ by na sebe dal vétsi pozor. Svoje
partnery by poslal na lékafské vySetfeni a neprovozoval by nechranény styk.

V Zebticku hodnot nabyla na vyznamu vira v Boha a nadgje.

Emanuel: Neuvadi vyrazné zmény v Zivotnich hodnotach. Nejzasadngjsi uvedl zménu
postoje k vnimani zdravi. Subjektivné udava, Ze nema $tésti. Kontinualné fesi problém
absence bydleni v obdobi zaméstnanosti a naopak absenci pracovniho mista v obdobi

S vyfeSenym bydlenim.
6.6 Interpretace vysledkii pruzkumu

Jako hlavni cil bylo zjistit miru kvality Zivota lidi s HIV. Jako respondenti byli
vytipovani obyvatelé Domu svétla za pomoci socidlni pracovnice z Domu svétla. Hlavni

cil byl splnén.

Jaky vliv maji na kvalitu Zivota lidé pracujici ve zdravotnictvi?
1. VSichni respondenti se shodli, Ze s touto nemoci se ¢lovék musi smifit a Zit se s ni da.
Ale to, jak jsou spokojeni se svym stavem, se riizni. Antoaneta, Bonifdc a Ctirad
hodnoti stav jako Zivot neomezujici. Se stavem jsou dle mozZnosti spokojeni a na Zivot
nahlizi optimisticky. Dalimil a Emanuel jsou se svym stavem také smifeni, ale berou

svou nemoc jako zivot omezujici. Dalimilovi to naruSilo jeho pfedstavu o Zivoté
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po boku milujici Zeny a vlastnich zdravych déti. Emanuel se svym stavem spokojeny

neni kvili zhorSujici se imunité.

2. V této otazce odpovidali respondenti, ze informaci maji dostatek. Antoaneta a Ctirad
si vSe pottebné, co je zajimalo, aktivné dohledali pomoci knizek a internetu. Bonifacovi
zcela stacily informace od Iékate. Dalimil a Emanuel méli jiz néjaké informace diky
svému povolani. Emanuelovi piipadné dalsi informace fekla zastupkyné vrchni sestry,

se kterou mél dobry vztah.

3. S ochotou zdravotnického persondlu a socidlnimi pracovniky jsou spokojeni.
Emanuel hodnoti, Ze byt’ ze za¢atku nevnimal zddn4 omezeni, nyni je pro né¢j omezenim
jeho opakované stonani. Dalimil svlij stav hodnoti jako omezujici v oblasti prace
a vztahl. Ctirad je spokojenéjsi s chovanim lidi v Némecku. Dalimil hodnoti prostiedi
apééi o lidi s HIV 1épe v Cechach nez na Slovensku, a to bylo diivodem piichodu

do Ceské republiky.

4. Respondenti se shoduji v kladném hodnoceni 1ékatské péce. Zdravotnicky personal je
pry vstficny, trpélivy a snazi se chéapat jejich obCas chmurné nalady. Neékteri
respondenti uvadi, Ze maji zkuSenost s neprofesionalnim jedndnim ze strany lékafi.
To posléze negativné ovlivnilo jejich psychiku. Dale se shoduji, ze hovoii spise s 1ékafi

a se sestrami hovoii ziidka.

Jsou si védomi, Ze toto povolani je naro€né a mnohdy tolerance jejich
chmurnych néalad komplikuje komunikaci s nimi. To, co jim vadilo na zacatku, byl
zpusob, jakym jim bylo sd€leno jejich onemocnéni. Kdyz se setkaji s lékafi,
ktefi neovladnou své emoce a daji jim pocitit svlij strach pifi péci o n¢€, piijemné to neni.
Jinak uvadéji, Ze v tomto bodé nemaji problémy. Ale na jejich kvalitu Zivota to vliv

uréité ma.

Jaké maji mezilidské vztahy a jak je vnimaji?

5. Respondenti se shoduji, Ze se radéji spoléhaji sami na sebe. Ceska spole¢nost ma pry
malé informace o HIV, a proto se o svém stavu nikomu nezminuji. Ctirad chvali

chovani lidi v Némecku. Lid¢ tam jsou vice informovani a Zivot je tam tim piijemné;si.
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6. Antoaneta po vazném vztahu uZz netouzi. Ale rada se seznamuje na chatu
pro kratkodobé potéseni. Bonifac vazny vztah nyni nemd a ani nehledd. Ctirad
se seznamuje velice dobfe a byl by naklonén novému vztahu. Dalimil se boji nového
vztahu. Planoval si rodinny zivot, a pokud by mél po svém boku zdravou zenu, bal
by se, aby se od né nestastnou nahodou nenakazila. Emanuel je v registrovaném

partnerstvi s muzem, kterého potkal v Domu svétla. Ten vSak nyni Zije v Némecku.

7. Vsichni udavaji, ze jejich rodina ma z této nemoci obavy. Antoaneta to fekla celé
své rodin€. Maji obavy, ale jsou ji oporou. Ctirad to kromé tety fekl sestfe i babicce,
a byt to sestra piijala s obavami, jsou v kontaktu. Dalimil to své rodiné sdélil a oni
jej zavrhli. Bonifac to svym sestram netekl, kdyz to neni povinnosti. Nerad by riskoval
zménu jejich vztahu. Emanuel to svym rodi¢im sdélil, ale piilis to nepochopili. Nyni
sesnimi nestykda zjiného duvodu. Pratelim se o svém zdravotnim stavu nikdo

zZ nich nezminuje.

8. Vsichni se shoduji, Ze je pro né lepsi to nikomu nefikat, pokud to neni nutné. Bonifac
to fekl svym dvéma kolegynim a kolegovi, v kterych nalezl oporu. Ctirad uvedl,
ze to védi lidé v ulici, kde sestra pracovala. Emanuel mél pted pil rokem konflikt

S opilym muzem a nasledné konflikt s policistkou, které ptipad fesila.

9. Krom¢ Antoanety, ktera obCas pomaha oSetfovateli v Domé svétla, a Dalimila,
ktery se snazi pomahat osvétou mladych lidi, se neangaZzuji v Z4dné organizaci

na pomoc lidem s HIV. Kazdy si dopfava své zaliby. Stalou praci ma Bonifac.

Jelikoz lidé jesté zdaleka nemaji takové pochopeni, nemaji ani dobré informace
o této problematice, je pro né¢ lepSi se zminovat o svém stavu pouze pokud je
to nezbytné. 1 co se tykd zkuSenosti s pfijetim této informace v rodin€, jsou rtizné.
Bud’ naprosté nepochopeni a zavrzeni nemocného ¢lena rodiny, nebo z obav, aby tato
situace nenastala, se radéji o této skute¢nosti nezminuji vibec. Pro ¢lovéka je dulezité
pfijeti mezi lidmi. A proto, je otdzka mezilidskych vztahli pro vnimani kvality Zivota
velice dilezitd. Nikdo nechce ziistat sam, jen se svou nemoci, nikym nemilovan,

nepochopen a bez pratel.
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Jak se po diagnostikovani HIV zménil jejich Zebricek Zivotnich hodnot?

10. Respondenti se shodli, Ze prostoru pro své zaliby maji dostatek. Ctirad uvadi,
ze pokud mé dost penéz, tak ve své zalibé neni omezen, Dalimil svou zélibou jmenoval
praci, které se nemuze vénovat kvili svému stavu. Emanuelovi to komplikuje

jeho zdravotni stav.

11. Boji se, co bude za par let, ale jsou velmi dobfe seznameni s tim, jak by to s nimi
mohlo vypadat, az by se jejich stav zhorsil, a jsou s tim smifeni. Emanuel takové obavy
oto, co bude za par let, nema. Krom¢ Bonifice a Dalimila vSichni berou
antiretrovirotika. Dbaji rad 1ékait a dodrzuji pravidelné kontroly. Dalimil Zije v krasné

predstavé o zazracném uzdraveni, Ctirad vidi pfedstavu své budoucnosti v Némecku.

12. O pozitivech a negativech pfili§ nemluvi Antoaneta, Bonifac a Ctirad. Dalimil sviij
stav bere jako velké negativum, nic pozitivniho na svém stavu neshledal. Emanuel dfiv
zadna negativa nepocitoval, nyni mu d€la starost jeho zhorSujici se imunita a s tim

souvisejici ¢asté nemoci. Kladné hodnotil klidny pocate¢ni pribéh nemoci.

13. VSichni respondenti se shodli, Ze tato nemoc jim zménila pohled na vnimani svého
zdravi. Dale pocituji problémy se zaméstnanosti a bydlenim. Dalimil uvedl i1 posileni

jeho viry v Boha.

vvvvvv

zdravotniho stavu. Snazi se o své zdravi peCovat, dodrzovat doporuceni 1ékait, dbat
0 co nejlepsi dusevni pohodu, aby se jejich dosud dobry stav vyrazné¢ nezhorSoval.
Krom Dalimila, ktery udava posileni své viry v Boha a nadgji v uzdraveni, uvedli,
Ze jiny posun ve vnimani z&bticku Zivotnich hodnot nezaznamenali. Ale pfesto mizeme
hodnotit, Ze 1 toto ovliviiuje vnimani kvality Zivota, protoze nemoc nam dava urcita
omezeni a méni kvalitu Zivota. Respondenti se shodli, Ze vnimani zebficku hodnot,

se po diagnostikovani nemoci zménilo.

6.6 Diskuse

Vysledky pruzkumu by Se asi jen velmi tézko srovnavaly S jinymi prizkumy,

nebot’ si myslim, ze tento typ prizkumu nebyl dosud proveden. V tomto prizkumu jsem
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se zamé&fila na obCany Zzijici v Domé& svétla. Jelikoz si myslime, Ze posuzovat kvalitu
zivota dle preddefinovanych odpovédi v dotazniku, kdy se respondent musi rozhodnout
a jednu z moznosti zaskrtnout, zkresi vysledky prizkumu. Rozhodli jsme se pro metodu

rozhovoru.

Podle celkového hodnoceni se nase ocekavani naplnilo. Pro tyto lidi jsou stejné
dilezité mezilidské vztahy a vztahy Vv jejich rodiné. Jejich stav to mize ovlivnit. Stejné
jako je dilezité, aby se zdravotnici dokazali chovat jako profesionalové svého oboru
anepridélavali tim starosti lidem s HIV pozitivitou. Déle podle kladenych otazek
se potvrdila i myslenka, ze se jim zménilo vnimani zivotnich hodnot a to ve velké miie
ve vnimani svého zdravi. Bylo zji$téno, Ze to, jak kazdy ¢lov€k je schopny piijmout
informaci 0 svém onemocnéni, jestli ma dobré zazemi doma, nebo u svych piatel,
ovlivituje prubéh nemoci a kvalitu zivota. Naptiklad mlady muz, ktery si planuje rodinu
se Zzenou, nese tento stav hire, nez muz, ktery svou budoucnost vidi po boku muze. Déle
je mozné zjistit, ze starS$i Zena, kterd mé uz své zdravé déti a psychicky je schopna
se s tim vyrovnat, nevidi svoji kvalitu Zivota vyrazn€ naruSenou. Od respondentii mi
bylo feceno, ze kdyz stouto nemoci piijde do Domu svétla clovek, ktery je
na tom po psychické strance Spatné€, netrva dlouho a jeho stav se vyrazné zhorsi. Praveé
proto se tito lidé snazi byt po psychické strance klidni a vyrovnani. Snazi se zivot brat
tak, jak ptichazi. Nékdy to neni lehké, ale jak nejeden respondent uvedl, lepsi je byt
HIV pozitivni, nez mit néjakou psychiatrickou chorobu. Shoduji se, Ze s touto nemoci

je mozné zit i dlouhou dobu bez komplikaci.

Doporucovala bych pokraovani v tomto prizkumu. Na zakladé zjisténych
informaci by se daly stanovit hypotézy a provést kvantitativni prizkum na vzorku

asi 60 respondenttl.
6.7 Doporuceni pro praxi

Jelikoz prazkum ukézal shodu u vSech respondentli o nedostate¢nych znalostech
lidi o zptsobu pienosu choroby a o chorobé celkové, myslim si, Zze by se mélo o tomto
tématu vice hovofit na Skolach. Informovat by se mély uz déti na zékladnich Skolach,
ato nejen o HIV/AIDS, ale o pohlavnich chorobéach celkové. Dale by se méla vyuka

ve Skolach vice zamétovat na problematiku sexualni vychovy. Bylo by vhodné tento
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pfedmét zatadit samostatné a nevyhrazovat na to jen uzky prostor v osnovach rodinné
vychovy. Diky tomu, Ze si déti vstipi jiz v raném véku znalosti, by se mohlo zabranit

nechténému.

Myslime si, ze kdyby lidé mohli byt ucastniky prednasky ptimo od ¢loveka,
ktery s touto nemoci zije, @ sami by zjistili, ze se jim nic nemlze stat, ze s takovym
Clovékem se da vyjit stejné dobie jako s kymkoliv jinym, ovlivnilo by to obavy lidi

s HIV, Ze by jiz nemuseli mit strach z reakci svého okoli.

Podle hodnoceni Ctirada je praveé diky vétsi mife informovanosti Zivot lepsi

VvV Némecku.

Z prizkumu vyplyva, ze lidé mnohdy obdrzi mylnou zpravu na plakatech,
které lidi edukuji o pouzivani kondomu a varuji pied Sifenim pohlavnich chorob. Proto
by letaky a jiné informacéni zdroje mély publikovat informace takové, jaké jsou

a nezkreslovat je.

Prazkum také vyzdvihuje fakt, ze lidé Casto velice spoléhaji na vysokou Groven
mediciny, narozdil od minulych let. Diky pokroku v 1é¢bé nékterych nemoci maji
asi pocit, ze byt onemocni takto vaznou nemoci, piijdou k lékafi, a ten jim da néco

jako antibiotika, a za kratky ¢as ziji zase jako dfiv.

Dale nam prizkum ukézal, Ze i lékafi mnohdy ovlivni svym chovanim
své pacienty, o kterych ptfed poskytnutim oSetfeni zjisti, Ze jsou HIV pozitivni.
A protoze nedokaZzi ohlidat své emoce a nedokaZi se zachovat jako spravny profesional,
nebylo by $patné se v edukaci a riznych ptredndskach zaméfit i na zdravotniky. Mohlo
by to do budoucna pfispét ke zkvalitnéni péce a poskytnout tim vétsi psychickou
pohodu lidem s HIV. Proto Ze oni vnimaji rozdily mezi pé¢i poskytnutou na pracovisti,

kde se specializuji na infek&ni choroby, a mezi prostiedim, kde se s nimi pfili$ nesetkaji.
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Cil bakalafské prace se ndm splnil. V této praci jsme se pokusili zjistit miru
kvality zivota lidi s HIV. Jako maly vzorek na zjisténi kvality zivota bylo ve spolupraci

se socialni pracovnici vybrano 5 respondentli, nyni zijicich v Dom¢ svétla.

Z vysledkt prizkumu jsme zjistili, ze 1lidé s HIV infekci mohou mit dlouhy cas
zivot bez vyraznych omezeni. Mohou vykonéavat své povolani a nejsou omezovani
Castymi pobyty v nemocnici. Dale jsme zjistili, Ze se respondenti shodli na tvrzeni,
ze je lepsi byt HIV pozitivnim, nez mit né€jakou psychiatrickou chorobu. Dale uvedli, ze
by radéji neméli naptiklad nohu a byli by zdravi. VSichni respondenti se dale shodli, ze
se svou nemoci jsou smifeni a vi, jak tato nemoc kon¢i. O svém stavu maji spoustu
informaci. Tti respondenti dokonce uvedli, Zze nevnimaji kvalitu Zivota vyrazné horsi,

nez kdyz byli zdravi.

V otazkach tykajicich se vlivu lidi pracujicich ve zdravotnictvi, na jejich
zdravotni stav, uvedli respondenti riizné zkuSenosti ve vztahu lékai - pacient. Shodli se,
ze n¢kdy neni pro lékatfe jednoduché, chovat se k nim jako profesional, kdyz je maji
osetfit a oni jim feknou, ze jsou HIV pozitivni. Uvadi i rozdil v pfistupu na odd¢€lenich,

kde jsou specializovani v péci o pacienty s infekénimi nemocemi.

V oblasti vnimani mezilidskych vztahi, se shodli, Ze je lepSi svym kamaraddim
aznamym nefikat o své nemoci. Nektefi lidé jeSt€é nejsou pfipraveni tento fakt
akceptovat. Mnozi lidé nemaji dostatecné znalosti a boji se udrzovat pratelsky vztah
s lidmi HIV pozitivnimi. V tom, zda to fici své roding, se rtizni a riizné jsou i zkuSenosti
se sdélenim pravdy o svém zdravotnim stavu. I ptes dobry vztah vrodin¢ Dalimil
po sdéleni pravdy o svém stavu neni v kontaktu se svou rodinou, protozZe se s nim boji
kontakt udrZovat, aby nebyli ohroZeni jeho nemoci. Nebo Bonifac, ktery radé&ji svym
sestram netekl, Zze je HIV pozitivni. Mezilidské vztahy tedy ovliviiuji jejich kvalitu

Zivota.

Zmeénu v Zebticku Zivotnich hodnot zaznamenali. VSichni respondenti se shodli

na zmén¢ ve vnimani zdravi. A vnimani jejich zdravi, jim ovlivnilo kvalitu Zivota.
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Tuto praci doporuc¢ujeme k nahlédnuti jako dobry zdroj informaci o této
problematice a pro rozsifeni zajmu o tuto problematiku. Tato prace také dava nahled

na to, jakymi jsou lidmi, a ze neni diivod se jich obavat.
Doporucujeme pokracovat v tomto priizkumu. Na zaklad¢ zjisténych informaci,
by se daly stanovit hypotézy, a provést kvantitativni prizkum na vzorku

asi 60 respondentu.

Diky této praci jsem si nejen rozsifila své znalosti o této nemoci, ale dozvédéla

jsem se 1 néco malo ze zivota s HIV.
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Seznam pouzitych zkratek

ABC....c.ocoiiveeeeee abstinence, byt vérny, uzivat kondom
CART ..o combination antiretroviral therapy
ELISA .o Enzyme-linked Imunosorbent Assay
HIV human immunodeficiency virus
PID..cooooeeecee e, pelvic inflamatory diseases

STD oo sexual transmitted diseases
STl sexual transmitted infection
WB...oooice Western blotting

WHO ... World health organization
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Priloha A - OtazKky pro interview

Prizkumné otazky:

1 Jaky vliv maji na kvalitu Zivota lidé pracujici ve zdravotnictvi?

1. Jak jste spokojen s Vasim zdravotnim stavem?

2. Mate dostate¢né informace o Vasi nemoci?

3. Jaka omezeni Vam pfinesla nemoc, a jak Vam pfi jejich feSeni byl ochotny pomoci
zdravotnicky persondl ¢i socialni pracovnici/ byla Vam nabidnuta néjaka feSeni?

4. Jak byste hodnotil/a 1ékatskou/sesterskou péci?

2 Jaké maji mezilidské vztahy a jak je vnimaji?

5. Poskytuji Vam lid¢ ve vasem blizkém okoli takovou pomoc, jakou potiebujete?

6. Jak zvladate své partnerské vztahy, touZite navazat novy vztah nebo jiZ vztah n¢kym
mit nechcete? Jak na Vas stav reagoval byvaly partner, pokud je informovan?

7. Jak se s Vasim stavem vyrovnala Vase rodina/ptatelé? Informoval/a jste je?

8. Jak se k Vam chova Vase okoli? Rekl/a jste jim o své nemoci, jak reagovali?

9. Co délate ve svém volném cCase? Pracujete? AngaZujete se v n¢jaké organizaci

na pomoc lidem s HIV?

3 Jak se po diagnostikovani HIV zménil jejich Zeb¥icek Zivotnich hodnot?
10. Méte dostatek prostoru pro své zaliby?

11. Jak hodnotite perspektivu Vaseho onemocnéni, jak vypada Vase 1é¢ba?
12. Jak byste hodnotil/a pozitiva a negativa Vaseho nyn¢jsiho stavu?

13. Jak hodnotite V4§ Zebticek hodnot pfed a po vzniku onemocnéni?



Priloha B - Souhlas s realizaci prizkumné ¢innosti

Ceska spole¢nost AIDS pomoc, 0. S.
Dum svétla

Malého 3/282, 186 21Praha 8 - Karlin

SOUHLAS S REALIZACI PRUZKUMNE CINNOSTI V DOME SVETLA

Potvrzuji, Ze studentka Vysoké Skoly zdravotnické o.p.s. Tereza Snokhousova
muze realizovat prizkumnou ¢innost metodou rozhovoru za ti¢elem ziskani informaci
nezbytnych k vypracovani bakalaiské prace na téma ,,Kvalita zivota lidi s HIV*.

Studentka se zavazuje, Ze ziskané informace pouZije pouze ke studijnim Gcelim.

VSsichni dotazovani respondenti souhlasili s poskytnutim rozhovoru pro ucel

bakalatské prace.

V Prazedne ......cccoovvvveiiieninnn. Podpis a razitko



P¥iloha C - Historie Ceské spole¢nosti AIDS pomoc a Diim svétla
Historie CSAP

V roce 1989 vznikla Ceska spoleénost AIDS pomoc (CSAP). Byla zaloZena
Z iniciativy pratel a rodin HIV pozitivnich lidi, s cilem G¢inné pomoct lidem pii jejich
zvladani problému vzniklych v disledku nemoci. Zpocatku byla Cinnost spolecnosti
zam&fena spiSe na prevenci a osvétu vzhledem nedostatku kontaktd s lidmi,
jichz se nemoc tykala. Vroce 1993 dosSlo kpersondlnim zméndm, bcéhem
nichz se zapojily pfimo osoby postizené touto nemoci. Vroce 1997 vstoupil
do spole¢nosti  Vaclav Strouhal, shromazdil kolem sebe skupinu, kterd vnesla

do spolecnosti jasnou koncepci a novy program.
Diim svétla

11. srpna 1999 byl otevien prazsky ,,Dim svétla® uréeny pro vSechny lidi
postizené HIV/AIDS, ¢leny jejich rodiny a ptatele. Tento dim slouzi jako bezpecné
centrum pro kohokoliv, kdo se ocitne v nouzi vlivem této zakeiné nemoci. Zabyva
se i feSenim otazek neinformovanosti spojenych s diskriminaci a pfedsudky. Klientim

je zajisténo soukromi a je jim poskytnuta podpora a informace.

Obytna cast v prvnim patie ma 15 lizek. Prostory Domu svétla nabizi kutdckou
a nekutackou mistnost, mistnost s televizi, klubovnu, kuchyni a jidelnu, terasu, zimni
zahradu, pradelnu. Nabizi docasné ¢i dlouhodobé ubytovani pro infikované osoby

a jejich blizke, pro lidi, kteti dojizdi do Prahy k 1¢ékati.

Je zde =zajistén Siroky okruh terapii, psychosocidlni poradna a pravidelné
navstévy lékare, od kterého se mohou dozvédét nové informace o zplsobech 1é¢by.

(Copyright Ceska spole¢nost AIDS pomoc)



P¥iloha D - Vyvoj HIV/AIDS v CR od roku 1990-2012
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