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ABSTRAKT

Bakalaiska prace se zamétuje na psychologické aspekty skloubeni soubéhu mateiské,
pracovni a pacientské role zen s chronickym onemocnénim ledvin v terminalnim stadiu.
Zauc¢elem hlubsiho porozuméni soub&hu téchto roli chronicky nemocnych Zen byl pouzit
kvalitativni pfistup. Data byla sbirdna pomoci kombinace narativniho a
polostrukturovaného rozhovoru a interpretovana interpretativni fenomenologickou
analyzou. Vyzkumu se ucastnily ¢tyfi zeny, které byly matkami malych déti a zaroven
podstupovaly lécbu chronického onemocnéni ledvin v termindlnim stadiu. Z vysledkl
vyplynulo, Ze skloubeni matetské, pracovni a pacientské role je pro zeny s chronickym
onemocnénim ledvin v termindlnim stadiu velice naro¢né, a to pievazné z divodu
neustalého ohrozeni Zivota, casové omezenosti a ztraty svobody, které onemocnéni
pfinédsi. Ve zvladani onemocnéni pomahala participantkdm nejvice socialni opora jejich
déti a rodiny. Pro participantky byla st€Zejni matefska role, ktera se dostavala do konfliktu

s pracovni €i s pacientskou roli.

KLICOVA SLOVA

Chronické onemocnéni ledvin, matetstvi, zamé&stnani, role pacienta, interpretativni

fenomenologické analyza



ABSTRACT

The bachelor thesis focuses on the psychological aspects of reconciling the concurrent
maternal, work, and patient roles of women with chronic kidney disease in the terminal
stage. To gain a deeper understanding of the interplay of these roles of chronically ill
women, a qualitative approach was used. Data were collected using a combination of
narrative and semi-structured interviews and interpreted using interpretative
phenomenological analysis. Four women who were mothers of young children and were
also undergoing haemodialysis participated in the study. The results revealed that
balancing the roles of motherhood, employee and patient is very challenging for women
with end-stage chronic kidney disease, largely due to the constant threat to life, time
constraints and loss of freedom that the disease brings. What helped the participants most
in coping with the disease was the social support of their children and family. For the

participants, the maternal role was pivotal and conflicted with the work or patient role.
KEY WORDS

Chronic Kidney Disease, motherhood, work, patient role, Interpretative

Phenomenological Analysis
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I. Uvod

Incidence chronickych onemocnéni se v disledku starnuti populace neustale zvysuje.
Chronicky nemocni musi sviij zivot uzptsobit nemoci a jeji 1écbé. Ke zvladnuti vSech
narokd onemocnéni, pracovniho a rodinného Zzivota, je stézejni jiz pocatecni pojeti a

vnimani pacienta, nebot’ chronickd onemocnéni jsou ¢asto dozivotnim problémem.

Predkladana prace se zabyva ne pfili§ prozkoumanou problematikou soubéhu mateiské,
pracovni a pacientské role Zen s chronickym onemocnénim ledvin v terminalnim stadiu.
Teoreticka Cast se opira o vyzkumy z oblasti zkoumani matetstvi, kvality zivota,
rodinného a pracovniho zivota, jak pacientek s chronickym onemocnénim ledvin, tak také
pacientek a pacientli sjinym chronickym onemocnénim, nebot doposud nebylo

realizovano mnoho studii, které by se problematikou Zen s timto onemocnénim zabyvaly.

V teoretické casti bakalafské prace pfibliZim pojem chronického onemocnéni a
chronického onemocnéni ledvin. V souvislosti s onemocnénim ledvin, pfedstavim
nejdilezitéj$i pojmy, moznosti 1écby a epidemiologii onemocnéni. Lécba chronického
onemocnéni ledvin v termindlnim stadiu je zna¢né vycerpavajici a Casové narocnd, coz
ma disledky pro dalsi oblasti Zivota pacientli. Soub&h matetské, pracovni a pacientské
role Zen s chronickym onemocnénim ledvin v terminalnim stadiu neni pfili§ zmapovan,
proto toto onemocnéni zasazuji do kontextu jinych, vice prozkoumanych chronickych
onemocnéni. Dal$i informace jsem Cerpala z vyzkumi vénujicich se kvalité Zzivota
pacientll s chronickym onemocnénim ledvin. Diky komplexité vyzkumu kvality Zivota,
poskytuji dobry ndhled do zivota pacientti s chronickym onemocnénim ledvin, naptiklad,
co povazuji tito pacienti za dilezité ve svém zivoté nebo ceho se obavaji. Zjisténi z téchto
vyzkumil vétSinou sméfovala, mimo jiné, k rodin€, matef'stvi a zaméstnani pacientti a
pacientek, coz je hlavnim zaméfenim bakalaiské prace. S vyuzitim téchto dvou
probadanych oblasti 1ze vhodné piedstavit teoreticky ramec vyzkumného zaméieni

bakalatské prace.

Empiricka ¢ast vznikla jako kvalitativni vyzkum soub&hu mateiské, pracovni a pacientské
role Zzen s chronickym onemocnénim ledvin v termindlnim stadiu. Data byla ziskana
formou polostrukturovanych rozhovorti v kombinaci s narativnim interview, tak aby
obsdhla podstatu problému, se kterymi se zeny s chronickym onemocnénim ledvin

v termindlnim stddiu potykaji pii bilancovani matei'ské, pracovni a pacientské role.



II. Teoreticka cast

1. Chronické onemocnéni

Protoze se zkoumané onemocnéni ledvin povazuje za chronické, zaCnu teoretické
ukotveni s uvedenim do problematiky chronickych onemocnéni. Téma chronickych
onemocnéni se vzhledem ke stdrnouci populaci stava stale vice diskutovanym a
aktualnim. Kromé zvysujici se délky doziti, se prodluzuje i délka poskytovani komplexni
paliativni péce (Gurkova, 2017). Chronické onemocnéni muizeme charakterizovat
vleklym, Casto celoZivotnim prib&hem. Dale je pro tato onemocnéni typické, Ze vyZaduji
zmény v normélnim zpiisobu Zivota pacienttl a jejich rodin (Spatenkova, 2003). Provazi
ho mnohé negativni vlivy, jako ohrozeni ndhlou smrti, omezeni vyplyvajici z dasledkt
1écebnych zasahil, postradani perspektivy uzdraveni, nutnost pfehodnotit zivotni cile,
nutnost integrovat nemoc do svého sebepojeti a adaptovat se na novy stav (Jezorska et
al., 2011). Chronické onemocnéni zasahuje do riznych oblasti Zivota pacientll — rodinné,
finan¢ni, socialni 1 pracovni (Chrastina et al., 2012). DalSim aspektem chronického
onemocnéni je adherence k 1écbe, ktera na rozdil od akutné nemocnych, u dlouhodobé
chronicky nemocnych spole¢né s motivaci klesa (Gurkova, 2017), tudiz klesa 1 Sance na

dosazeni optimalniho zdravotniho stavu.

Klasifikace chronickych onemocnéni je rGznoroda, existuji totiz velké rozdily
v onemocnénich, kterd jsou do této kategorie nemoci zafazena. V ramci chronickych
onemocnéni je také rozdilna doba, po kterou musi byt onemocnéni piitomno, aby bylo
mozné oznacit ho za chronické (Chrastina, 2011). U Chronického onemocnéni ledvin se
jedna o tii mésice trvajici problémy, které jsou charakterizovany jako funk¢ni poskozeni
a strukturalni abnormalita ledvin, které negativné ovliviluji zdravi jedince (Zima et al.,
2014). Dale mizeme chronickd onemocnéni rozdé€lit na vrozena (vady, syndromy,
metabolické poruchy) a ziskand v pribéhu zivota (degenerativni, zanétlivda a nadorova
onemocnéni). Pokud se jedna o chronické onemocnéni ledvin, tak vrozené se vyskytujici
a geneticky podminény je Alportiv syndrom (Gross et al., 2012). Ziskané¢ chronické
onemocnéni ledvin Ize uvést na piikladu nezdravého Zivotniho stylu, ktery mize vyvolat
diabetes 2. typu, hypertenzi a nasledn¢ i onemocnéni ledvin (Monhart, 2013), na tomto
ptikladu mizeme také vidét, ze chronickd onemocnéni se casto vzajemné prolinaji a jedno
muze vyvolat dalsi (Jen et al., 2012). VétSina chronickych onemocnéni ma dle Leventhal

et al. (2004) 5 dulezitych charakteristik: jsou multisystémova, tedy postihuji vice
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organovych soustav; jsou celozivotnim problémem, vyvijejicim se po mnoho let a vétSina
z nich se stava klinicky zavaznymi az v pozdnim stfednim véku (60 let a vice); 1ze je mit
pod kontrolou a 1&Cit je, ale jen minimum z nich je vyléCitelnych; mnoho z nich ma
zékeiny prabeh a postupné zasahuji do SirSiho spektra zivotnich aktivit; mnohé z nich se
vyznacuji relativné klidnymi, tonickymi fazemi, které jsou piferuSovany zavaznymi,

epizodickymi stavy nebo dramatickym nastupem komplikaci (Leventhal et al., 2004).

Podle Opatiilové a ZamecCnikové (2007) se mezi chronickd onemocnéni fadi
kardiovaskuldrni onemocnéni, onemocnéni plic a dychacich cest, poruchy imunity, kozni
onemocnéni, poruchy metabolickych procesti a nddorovd onemocnéni (Opattilova &
Zamecnikova, 2007). Chronické onemocnéni ledvin e v této kategorizaci fadi pod

poruchy metabolickych procest.

Pacovsky a Sucharda (2002) déli typy prabéhu chronickych onemocnéni na 1) stile se
zhorSujici, progredujici onemocnéni, 2) onemocnéni, jehoz prubéh je doprovazen
obdobimi remisi (docasna vymizeni ¢i ustoupeni ptiznaki), obdobimi relapst (op&tovné
navraceni pfiznakll) a obdobimi exacerbaci (nové vzplanuti onemocnéni) a 3)
onemocnéni s dlouhodobym pribéhem konéicim smrti nemocného (Pacovsky &
Sucharda, 2002). V kontextu modelu Pacovského a Suchardy (2002) by zkoumané
chronické onemocnéni ledvin ve vétsiné ptipadi zapadalo do prvniho a tfetiho typu
chronickych onemocnéni. V prvniho typu uvedeného modelu, mizeme jako piiklad uvést
diabetickou nefropatii, kterd je charakteristickd postupnou a trvalou progresi (Tesai &
Schiick, 2006). Pokud nejsou pacienti se selhanim ledvin z né¢jakého ditvodu vhodnymi
kandidaty k transplantaci ledviny, kon¢i toto chronické onemocnéni rychleji smrti (Tesar
& Schiick, 2006). Méné obvykle se stava, ze jde o onemocnéni, jehoz pribéh je
doprovazen obdobimi remisi a relapst ¢i Uplnym vymizenim. K tomu miize dojit, pokud
je chronické onemocnéni ledvin v€asné diagnostikovano a 1éceno, jako je tomu napiiklad
u idiopatické membranozni nefropatie (Segarra et al., 2010) nebo lupusové nefritidy

(Rygava, 2011).

1.2. Pacient a chronické onemocnéni

Aby bylo, do urcité miry, mozné piedvidat, jak pacient zareaguje na své onemocnéni,
vytvaii mnozi teoretici modely zaméfené na chovani ve vztahu ke zdravi a teoretické
rdmce o presvédCenich, reprezentacich a schématech pacienta o svém chronickém

onemocnéni (Gurkovd, 2017). Tyto modely jsou déle aplikovany ve vyzkumech
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k porozuméni reakcim pacientd na své onemocnéni. Kuptikladu uvedu v této podkapitole
Subjektivni teorii nemoci (Subjective Theory of Illness, Koehler et al., 2009),
Leventhaltv seberegulacni model (Leventhal et al., 1992, 2016) a model presvédceni o
zdravi (The Health Belief Model, HBM, Rosenstock et al., 1988). I kdyz jsou piivodem
tyto modely starsi, jsou oba hojné vyuzivany i nadale. Mnozi autofi je vSak modifikuji,
aby modely reflektovaly soucasné poznatky. Leventhaltiv seberegulacni model je 1
v soucasnosti rozsifovan. Kuptikladu, prace Cameron a Jago (2008), doplnila model o
dalsi komponenty, jako socialni prostfedi a podrobnéjsi rozvedeni zvladacich strategii
(Cameron & Jago, 2008 in Mare§ & Vachkova, 2009). Dal§im rozsifenim pfispéli Karasz
et al. (2003), kteti zdaraznili interakci mezi pacientem a lékafem, dale také upozornili na
specifické potieby pacientii (Karasz et al., 2003). Podobné¢ také HBM neztstal v piivodni
verzi, ale diky mnohym vyzkumim se rozsitil napiiklad o v€domi vlastni Gc¢innosti
pacienta. Oba modely jsou tak neustdle aktudlni a vyuzivané mnoha vyzkumniky
(naptikad Dempster et al., 2018; Karekla et al., 2019, Fadaei et al., 2022; Vahedian-
Shahroodi et al., 2021).

Dle Marese a Vachkové (2009) zahrnuje subjektivni pojeti onemocnéni pacienta tfi
oblasti: kognitivni (myslenky, pfedstavy, interpretace, hodnoceni vnimanych symptomd,
1é€by); afektivni (emoce spojené s onemocnénim a lé€bou) a konativni (konkrétni snahy,
strategie chovani ve vtahu ke zdravi) (Mare§ & Vachkova, 2009 in Gurkova, 2017).
Tomu, jak si ¢lov€k predstavuje a hodnoti své onemocnéni, se vénuje Subjektivni teorie
nemoci (Subjective theory of illness, STOI), pro kterou je stéZejni pacientova kognitivni
konstrukce onemocnéni, plivod onemocnéni a jeho lécba (Koehler et al., 2009). Tyto tfi
indikéatory ovliviiuje napiiklad: vnimani, kognice ¢i zdravotni misto kontroly (Health
locus of control, HLOC) pacienta (Nazareth et al., 2016). HLOC odrazi ptesvédceni
pacientd o tom, kdo nebo co je zodpovédny za jejich zdravotni stav a zda ho maji ¢i
nemaji pod kontrolou. Pfesvédc¢eni o kontrole nad vlastnim zdravotnim stavem muze
determinovat chovani clovéka v oblasti zdravi, coz mize ovlivnit jeho zdravotni
vysledky. Lidé s internim HLOC jsou dle studii spojovani s pozitivnimi vysledky
zdravotniho stavu, naptiklad, pacienti popisuji sniZzenou zatéz onemocnéni na jejich zivot,
zvysené sebehodnoceni zdravi a mlizeme pozorovat lepSi adherenci k 1écbé. Externi
HLOC znamend, ze pacient véii, Ze za jeho stav nesou odpovédnost vngjsi faktory, jako
1ékafti, ndhody ¢i jini lidé. S externim HLOC jsou naopak spojeny negativni vysledky,

jako je snizena kvalita Zivota a snizené pfijeti onemocnéni (Nazareth et al., 2016). STOI
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také vyznamné souvisi s dostate€nou informovanosti pacienta o jeho onemocnéni, 1 kdyz
to neznamena, ze pacientovo vnimani onemocnéni musi automaticky odpovidat fakttim
poskytovanym lékatem, jedna se spi$ o intuitivni a emociondlni proces (Koehler et al.,

2009).

Jednim z modelt vysvétlyjicich pacientovo pojeti nemoci je Leventhaliv seberegulacni
model (Leventhal et al., 1992). Tento model pfedpoklada, ze individudlni schémata a
mentalni reprezentace, které si kazdy pacient vytvari, uruji to, jakym zptisobem si
pfedstavuje pojem nemoci obecné, ale také svou konkrétni nemoc. Vysvétluje procesy,
kterymi si pacienti uvédomuji ohrozeni svého zdravi, jak reaguji na vzniklé ohrozeni, jak
vnimaji 1écbu, jak se vypotfddavaji s onemocnénim, a jakym zplsobem ho integruji do
svého zivota (Leventhal et al., 2016). Leventhal et al. (2016) uvadi, ze subjektivni pojeti
pacienta je ovlivilovano pfedev§im jeho prostiedim (rodina, ptatelé, kulturni vliv,

zdravotnictvi, média).

Model piesvédcéeni o zdravi (The Health Belief Model, HBM; Rosenstock et al., 1988),
predpoklada, ze chovani jedince je determinovano uritymi faktory a individudlnimi
pfesvédcenimi (viz schéma). Naptiklad, pokud se lidé citi ohrozeni né&jakym
onemocnénim a piedpokladaji, ze urcité chovani jim umozni vyrovnat se s timto
ohrozenim bez vyrazngjsich ztrat, je pravdépodobné, Ze budou vice motivovani chranit
své zdravi (Gurkova, 2017). Lidé budou mit pravdépodobné tendence jednat v souvislosti
se zdravim v zavislosti na tom, do jaké miry vnimaji riziko onemocnéni, jeho zavaznost,
ale také jaké benefity prameni z dan¢ho jednani. Bariéry chovani souvisejiciho se zdravim
a tendence k jednani mohou ovlivnit zrealizovani ¢innosti. Uvedené proménné modelu
mohou byt ovlivnitelné socioekonomickym statusem ¢i vzdélanim, jak ukazaly studie
pacientd s diabetem v Etiopii a Nigérii (Adibe et al., 2009; Ayele et al., 2012). Zkoumany
vzorek ve studiich mél znalosti o svém zavazném chronickém onemocnéni, avSak obecné
m¢éli pacienti ve studii nizké vzd€lani, coz bylo nejspis dlivodem, pro¢ vétSina z nich,
nedodrzovala zdravotni opatieni. Podobné tomu bylo u socioekonomického statusu,
pacienti s vyS$imi pfijmy se starali o své zdravi 1épe nez ti s niz§imi ptijmy (Ayele et al.,

2012).
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* Gender * Vnimana hrozb jedince
» Etnicka pfislusnost citlivost jedince rozba

» Osobnostni —J_" na onemocnéni -
charakteristiky * Vnimana
= Socioekonomicky zavaznost
status onemocnéni Tendence k
« Vzdélani * Vnimaneé jednani

benefity
* Vnimané bariéry
« VVédomi vlastni
ucinnosti

Schéma 1: Propojeni komponent modelu presvedceni o zdravi. Upraveno a prevzato z

Glanz et al. (2008, str. 49)

Pacienti, ktefi sami sebe vnimaji jako ty, kterym hrozi riziko zdvazného onemocnéni,
budou mit pravdépodobné vEtsi tendence podnikat relevantni kroky, aby onemocnéni
pfedesli. HBM byl plivodné zkoumdn pii predikovani chovani pacientll ve vztahu ke
screeningovym vySetfenim v sekundarni prevenci (napf. pravidelné gynekologické
prohlidky) (Burak & Meyer, 1997 in Gurkova, 2017). Vzhledem k tomu, Ze chronicka
onemocnéni sebou piinasi nizs§i adherenci pacienta k 1é€b¢, zacal se model vyuZivat i
k predikci chovani jedinct, ktefi jsou ve vys$sim ohroZeni chronického onemocnéni nebo
pacientll, u kterych chronické onemocnéni jiz propuklo a cilem je zvysit jejich adherenci
k 1€¢be. Lepsi adherence k 1écbe je dilezitd, nebot’ se skrze ni mize zamezit rozvoji

sekundarnich problémi, které primarni chronické onemocnéni casto vyvolavaji

(Dempster et al., 2018).

1.2.1. Adaptace a reakce pacienta na chronické onemocnéni

Dtlezitym faktorem pro pacientovu duSevni pohodu, kvalitu Zivota, adherenci k 1é¢b¢ a
dalsim aspekttim je schopnost do jaké miry a jakym zpisobem je schopen adaptovat se
na nové vznikly stav (Leventhal et al., 2015). Adaptaci miiZzeme chapat jako proces
pfizptisobeni se stdlym podminkdm, ¢imZ je mozné udrzet stav vnitini rovnovahy
(homeostazy) (Cannon, 1939). Tento proces umoznuje lidem zvladat problémy a
prekazky, které zivot piinasi a zaroveil se s nimi i vyrovnat. Jak bude pacient reagovat na

zmeény zpusobené chronickym onemocnénim, se odviji od mnohych faktorti, napiiklad

14



osobnostnich charakteristik, prostfedi, ve kterém zije ¢i zavaZnosti onemocnéni.
S chronickym onemocnénim ptichazi mnoho zmén, které ¢asto vyvolavaji v pacientech
negativni emoc¢ni prozivani zahrnujici Gzkost, zlost, strach a depresi (Gurkova, 2017).
Tyto reakce jsou do jisté miry adaptivni, avSak pokud ptetrvavaji delsi dobu, mohou byt
pro pacientliv osobni i socidlni zivot devastacni. V takovém pifipad¢ jde o maladaptivni
chovani, které je pro pacientovo zdravi a dusevni pohodu v dlouhodobé perspektiveé

nebezpecné (Huang et al., 2018)

Dle Kubler-Ross (2005) se negativni emoce objevuji v rané fazi reakce na zavazné
onemocnéni. Autor¢in model péti fazi smutku se v literatufe aplikuje mimo jiné i na
pacienty s chronickym onemocnénim. Dle modelu zac¢ind reakce na chronické
onemocnéni popienim a Sokem z diagnozy, ktery mize pramenit z nedostatku informaci.
Ve fazi popfeni pacient ze zacatku odmitd vétit vysledklim, mysli si, Ze se 1ékafi spletli.
Popteni pouzil svého Casu jiz Freud (1923), ktery ho ve vykladu psychoanalytické teorie
oznaCoval za obranny mechanismus k ochran€ integrity ega a zamezeni Uzkosti
z ohrozujici situace. Kubler-Ross i Freud povazuji popteni za normalni a adaptivni reakci
Clovéka na zavaznou diagnoézu, pokud vSak pietrvava po delsi dobu mize vést
k patologické form¢ zarmutku, naptiklad depresi ¢i tizkosti (Telford et al., 2006). Druhou
fazi dle Kubler-Ross je zlost, kterd miZe pramenit ze strachu o svlij zivot ¢i bolesti, a jak
bylo identifikovano v kvalitativni studii Theeke et al. (2017), i z boje s nové nabytou
identitou chronického pacienta. Proména identity pacienta se odviji od zavaznosti
onemocnéni, napiiklad, pacienti s chronickym onemocnénim ledvin v terminalnim
stadiu, ve studii, ktera se zamécfovala na jejich nové nabytou zkuSenost s timto
onemocnéni, popisovali, jak se jejich identita proménovala kvili zavislosti na 1ékaiskych
technologiich (Hagren et al., 2001). Zlost mohou pacienti namifit na sebe, na I¢kate, i na
vSechny kolem, coz muze vést k izolaci a osamélosti, kterd byva pro ¢lovéka velmi
nebezpecna (Kubler-Ross & Kessler, 2005). Osamélost je vyznamné spojena se Spatnymi
zdravotnimi vysledky chronickych onemocnéni a Spatnou adherenci k 1écbé. Dle
nekterych studii je osamélost hlavnim rizikovym faktorem pii vzniku hypertenze
(Hawkley et al., 2010; Momtaz et al., 2012) a deprese (Aylaz et al., 2012). Tieti fazi dle
Kubler-Ross je smlouvani. Pokud dosdhnou lidé tohoto okamziku, smlouvaji a doufaji
v uzdraveni, chtéji ,,zachranit* zbyvajici roky zivota. Pfedposlednim stadiem je deprese,
ktera mtze byt opét v dlouhodobé perspektiveé nebezpecna. Ptijeti je patou a posledni fazi

reakce na chronické onemocnéni (Kubler-Ross & Kessler, 2005). Rada dal3i vyzkumd,
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které se v€novaly reakcim na chronické onemocnéni povazuji ptijeti za pozitivni vysledek
v procesu adaptace na novy stav. Pacient se skrze pfijeti smifi s nov€ nabytym a
nezvratnym zdravotnim stavem. Tato faze zahrnuje 1 pocity nadéje a viry v lepsi zitiky

(Maniscalco et al., 2019).

Mnozi védci se zaméfili na identifikaci osobnostnich charakteristik jednotlivet, které by
mohly byt vyznamnym determinantem v adaptaci na zhorSeny zdravotni stav. Jedna se o
charakteristiky jako hardiness (Kobasa, 1979), optimismus (Hurt et al., 2014), spiritualita
(Walton et al., 2004), aktivizace socialni opory (Schigtz et al., 2012), sebevédomi (Taylor
et al., 2000) ¢i self-efficacy (Bandura, 1978).

Hardiness, ptekladano jako nezdolnost, mizeme chapat ve smyslu odolnosti vici
Skodlivému dopadu stresu na organismus ¢loveéka. Sklada se ze tfi komponent: kontrola,
zévazek a vyzva. Lidé s vysokou mirou hardiness véti, Ze maji sviij zivot ve svych rukou,
dokazi ho tidit (kontrola), véfi, Ze to, co d€élaji ma smysl a je to pro n¢ dilezité (zavazek).
Nakonec, pro tyto jedince je jakékoliv vyzva v zivoté vnimana jako pozitivni a vyuzitelna
k osobnimu rastu (vyzva) (Kobasa, 1979). Pollock (1986), rozsitfila ve své studii
s dospélymi pacienty trpicimi chronickym onemocnénim pojem hardiness na hardiness
souvisejici se zdravim (Health Related Hardiness, HRH). V reSersi studii (Brooks, 2003),
které se vénovaly HRH pacientd s chronickym onemocnénim, byla pfitomnost hardiness

spojena s rychlejsi adaptaci a lepSimi zdravotnimi vysledky.

Spiritualita je charakterizovana jako potfeba porozumét a rozvijet spojeni mezi svétem a
clovekem, které prostupuje vSemi aspekty zivota a presahuje cirkev ¢i viru v Boha.
Adaptace na chronické onemocnéni je podle vyzkumt pro spiritualni jedince snazsi.
Rychleji se vyrovnaji se svym stavem, protoze citi podporu od své komunity, pfirody ¢i

Boha (Walton et al., 2004).

Aktivizace socialni opory je schopnost jedince navazovat socidlni a smysluplné vztahy
(Ozbay et al., 2007). Studie vénujici se pacientlim s diabetem druhého typu, ukazala, ze
Cast€jsi vidani pratel a funkéni socialni sit’ byly spojeny s vyssi fyzickou aktivitou, lepSim
emocnim prozivanim, pozitivnéjsSim hodnocenim poskytované péce a vysSi mirou
sebekontroly vlastniho zdravotniho stavu (Rosland et al., 2012; Schietz et al., 2012).
Souziti s partnerem bylo u pacientl s diabetem spojeno s pozitivnimi vysledky adherence
k 1écbé a restrikcim a niz§i mirou pro zdravi Skodlivého chovani, napiiklad koufeni

(Schietz et al., 2012).
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1.2.2. Integrace chronického onemocnéni do pacientova sebepojeti

Dulezitou roli, kterd jde ruku vruce sadaptaci na onemocnéni, hraje integrace
onemocnéni pacienta do jeho sebepojeti. Sebepojeti (self-concept) mizeme definovat
jako aktivniho Cinitele (agent), ktery je ovliviiovan prostfedim, minulymi zkuSenostmi a
vzpominkami jedince (Morea et al., 2008). Jedna se o soubor piedstav a informaci o sob&
samém, s informacemi se poji 1 hodnotici soudy, jako co si o sob¢ jedinec mysli, co
ohledné sebe citi, jak zvlada seberegulaci a adaptaci na nové situace (Blatny et al., 2010).
Sebepojeti bychom mohli shrnout do tfi slozek: kognitivni, kterd je charakterizovana
poznatky o sobé samém; emociondlni, ktera je spojend piedevSim s proZivanim a
hodnocenim a konativni slozku, pro kterou je charakteristickd specifickd tendence
k jednani (Prochazka, 2011). Pfi pohliZzeni na chronickd onemocnéni ma sebepojeti
pacienta dulezity vyznam, nebot hluboce ovliviiuje pacientiiv pohled na zdravi,

komunikaci s ostatnimi a miru adaptability (Ghoncheh et al., 2017).

Nastup chronického onemocnéni ¢asto negativné ovlivni zivot pacienta a miize vyustit
v naruseni sebepojeti (Morea et al., 2008). Pro pacienty trpicimi zavaznym chronickym
onemocnénim muze byt jednou z nejvice ohrozujicich skute¢nosti, zasahujici do
sebepojeti, pfitomnost neustdlé moznosti smrti. Studie zaméfena na zeny s diabetem 2.
typu zjistila, zZe zeny mély v disledku svého onemocnéni negativni sebepojeti a
vykazovaly vétsi tizkost ze smrti nez zdrava kontrolni skupina (Ghoncheh et al., 2017).
Uzkost ze smrti uzce souvisi s vékem, osobnostnimi charakteristikami, vzd&lanim,
kulturnimi a socialnimi faktory ¢i nabozenskymi piesvédcenimi pacienta (Lehto & Stein,
2009). Socialni opora ma vyznamny vliv na uzkost ze smrti u chronickych pacientt.
Dostatek socialni opory zlepSuje také zdravotni stav pacienta a zvysuje jeho duSevni

pohodu a resilienci (Khawar et al., 2013).

Autofi Morea et al. (2008) ptedstavuji illness self-concept (ISC) jako teorii a konstrukt,
ktery ma za cil zhodnotit pacientovu integraci onemocnéni do svého sebepojeti, a jak se
chronickému onemocnéni ptizplsobil. Koncept autorti vychdzi z Lewinovy teorie pole
(Lewin, 1951), ktera charakterizuje zivotni prostor ¢lovéka, jako jeho osobnost v interakci
s prostfedim. Dle ISC muZe byt chronické onemocnéni ve vztahu k zivotnimu poli jedince
centralni nebo periferni, to znamena, ze je vzdalené od jadra jedincova sebepojeti (ja).
Pokud je ISC centralni, ptisobi jako zékladni sila, ktera fidi cile, potieby, ¢innosti, vztahy
a ovliviiuje mnoho dalSich oblasti zivotniho pole. KdyZ je ISC spiSe periferni, chronické

onemocnéni neni hnaci silou sebepojeti, je zavislé na zdkladnim ja a miZze byt vnimano
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spiSe jako vyzva nez jako zatéz. VéEtSina pacientdl se nachdzi nékde mezi témito dvéma
extrémnimi poly. Autofi predpokladaji, Ze ISC mize kromé osobnostnich charakteristik
pacientll, ovliviiovat také situacni faktory, naptiklad, jak je dané onemocnéni zavazné,
zda maji kolem sebe podptrné ¢i problematické prostiedi, zda se citi kviili onemocnéni

stigmatizovani nebo do jaké miry je onemocnéni bolestivé (Morea et al., 2008).

Vyzkumy na poli stigmatu a chronického onemocnéni, naznacuji, Ze chronicka
onemocnéni mohou vyvolat stigma i pokud nemaji zadné viditelné projevy (O’Donnell
& Habenicht, 2022). Vetejnost miZze chronicky nemocného jedince vnimat tak, Ze
pfehani a zveli¢uje své symptomy (Goffman, 2009). Takovym skutecnostem se mohou
chronicky nemocni pacienti vyhybat tim, Ze se stahuji z vefejného Zivota, aby nemuseli
Celit stigmatizaci. Socidlni izolace vede dle vyzkumu Lu et al. (2022) k horSimu
duSevnimu zdravi. Dale jsou pro urceni ISC (Morea et al., 2008) pacienta dilezité tii
konstrukty: zamétenost (directionality), vSudypfitomnost (persvasiveness) a
uvédomovani si onemocnéni (i//ness self-consciousness). Zaméteni urcuje kauzalni vztah
mezi onemocnénim a sebepojetim, tedy zda onemocnéni pohdni sebepojeti, nebo
sebepojeti pohdni onemocnéni. Pokud je hnaci silou sebepojeti, pak jsou potieby,
¢innosti, cile a vztahy interpretovany ve svétle sebepojeti a onemocnéni je periferni.
Pokud onemocnéni pohéni sebepojeti, pak jsou potieby, Ciny, cile a vztahy interpretovany
ve svétle onemocnéni. VSudyptitomnost definujeme podle toho, jak velkou ¢ast zivotniho
prostoru onemocnéni ovliviiuje. Pokud je onemocnéni vSudypfitomné, je zasaZeno
mnoho ¢asti zivotniho prostoru a tudiz je onemocnéni centralni. Tieti pojem,
uvédomovani si onemocnéni, se vztahuje k mife, do jaké se pacienti zabyvaji svou
nemoci. Pacienti, ktefi o svém onemocnéni pfemysleji jen ziidka, maji nizké uvédoméni
si nemoci, naopak pacienti, kteti maji vysoké uvédoméni onemocnéni, se zabyvaji svym
onemocnénim neustale (Morea et al., 2008). Zatimco jedinci s centralnim ISC se mohou
citit svym onemocnénim pohlceni, jedinci, ktefi maji ISC periferni, mohou ke svému
onemocnéni pristupovat odmitave, tedy tak, Ze je nepiijatelné pro jejich sebepojeti
(Luyckx et al., 2015). Studie s pacienty trpicimi diabetem prvniho typu odhalila, Ze
odmitavy postoj ma skodlivy vliv na adherenci k 1é¢b¢ (Tilden et al., 2005). Jini pacienti
s ptevazujicim perifernim ISC dosahli piijeti a zaclenili onemocnéni do svého sebepojeti
a n€ktefi dosahli stavu, kdy citili pfinosy svého onemocnéni (Luyckx et al., 2015). Smér
pozitivni psychologie tuto skute¢nost povazuje za posttraumaticky rist nebo rlst

souvisejici se stresem (Aspinwall & Tedeschi, 2010). Tento rist mize zahrnovat vEtsi pocit
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osobnich kompetenci a sily, vétsi ocenéni zivota, zlepSeni vztaht s ostatnimi, duchovni
zmeény, rozvoj a nové zivotni prilezitosti (Taku et al., 2008). Vyzkum na poli pozitivniho
piijiméni traumatizujicich zivotnich zazitki zapocal u teoretickych vychodisek Viktora E.
Frankla, ktery na zéklad¢ svych zkuSenosti z koncentra¢niho tabora zjistil, Ze lidé, kteti nasli

smysl zivota ve svém utrpeni, zvladali t¢zké situace piekvapivé velice dobie (Frankl, 2006).

2. Chronické onemocnéni ledvin

Chronické onemocnéni ledvin (Chronic Kidney Disease, CKD) je definovano jako
funkéni poskozeni a strukturalni abnormalita ledvin trvajici déle nez tfi mésice, které

negativné ovliviiyje zdravi jedince (Zima et al., 2014).

CKD se stalo jednou z hlavnich nepfenosnych pii¢in umrti 21. stoleti po celém svéte
(Kovesdy, 2022). Pocty ptipadt ptibyvaji hlavné kviili nartstu rizikovych faktort, jako
je hypertenze a diabetes mellitus, které jsou nejb&ézngjsimi pii¢inami CKD. Casté&ji jsou
ohrozeny Zeny, rasové mensiny a star$i lidé (Kovesdy, 2022). Epidemiologicka zprava o
CKD z roku 2022 (Kovesdy, 2022) uvadi, ze onemocnéni CKD postihuje v soucasnosti

vice nez 800 miliont celosvétové populace, coz predstavuje 41, 5% narast od roku 1990.

Zakladni metodou pro zjiSténi funkcnosti ledvin je vySetieni glomerularni filtrace (GF),
pfi¢emz stupen snizeni GF slouZzi jako ukazatel stupné zavaznosti poSkozeni ledvin. Podle
GF d€lime CKD na pét stadii podle zavaznosti, pfiCemz posledni stadium, CKD-5,
znamend ztratu funkce ledvin, tedy uplné selhdni ledvin (Zakiyanov et al., 2014).
,,Selhant ledvin je stav, kdy ledviny ani za bazalnich podminek nejsou schopny zbavit se
produktii dusikatého metabolismu a udrzet stalost vnitiniho prostiedi“ (Lachmanova,
2008, str. 8). To vede k nahromadéni kreatininu a urey, mineralni nerovnovaze a acidoze.
Selhani ledvin vyvolava dale uremicky syndrom, ktery je charakterizovan
multisystémovymi projevy (dermatologickymi, nervovymi, kardidlnimi, respiracnimi,
gastrointestindlnimi a hematologickymi) (Theofilou, 2013). Projevy se odviji od délky
trvani selhani. Mezi nejCastéjsi ptiznaky patii krvaceni z nosu (epistaxe), otoky (edémy),
bledost, nevolnost (nauzea), zvraceni, hematomy po téle, dusnost (dyspnoe), neklid,
hypertenze, zvySena drazdivost nervosvalového ustroji (tetanie), poruchy védomi az
bezvédomi (Lachmanova, 2008). Jinak je toto posledni stddium v literatufe zndmé i jako
End-stage kidney disease (ESKD). Poslednimu stddiu vénuji v této bakalarské praci

nejvice pozornosti, protoze vtomto stddiu je jiz nutna dialyzacni 1écba, kterd, jak
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pfedpokladam, nejvice ovliviiuje soubéh pracovni, matetské a pacientské role pacientek

v tomto stadiu onemocnéni.

CKD probiha ¢asto bez symptomti, proto ho mnozi lidé neodhali v€as. Prvni pfiznaky se
mnohdy objevuji az pii uplném selhani (IlléSova et al., 2010). Toto odrazi fakt, ze ptes
50 % pacientl prichazi na dialyzac¢ni 1é¢bu ,,z ulice®, to znamena, ze pacient s chronickym
selhanim ledvin pfichdzi v akutnim stavu, s rozvinutymi a nelé¢enymi komplikacemi
(Bednatova & Safrankova, 2022). Dale se uvadi, e progndza pacientll ,z
ulice* zatazenych do dialyza¢niho programu, je v porovnani s pacienty, kteti jsou pfedem
na 1é¢bu piipraveni, vyznamné horsi (Bednafova & Safrankova, 2022). Piiprava pacientd
spo¢ivd v podplrné 1écbé piidruzenych komplikaci CKD (anemie, kostni choroba,
chronické srdecni selhani, ischemicka choroba srde¢ni, ischemicka choroba dolnich
koncetin a ischemické choroba mozkovych cév), ve volbé¢ metody nahrady funkce ledvin
(hemodialyza, peritonedlni dialyza a transplantace) a ptipravé k této 1écbe (Viklicky,

2013).

S CKD-5 souvisi 1 vysoka mortalita, kterou sebou toto onemocnéni piinasi. 1. rok 1écby
prezije zhruba 80% pacientd, 5. rok pfeziva polovina. Za vysokou umrtnost pacientl
miizou z¢asti 1 komorbidity, které CKD zptisobuji, jako diabetes mellitus ¢i hypertenze
(Rysavé, 2013). Takto vysoka mortalita vyvolava ve vétsin¢ pacienti s CKD-5 strach ze
smrti (Hosseini et al., 2022). Strach ze smrti je spojen s depresi, iizkosti a sebevrazednymi
mySslenkami, coz miize snizovat schopnost pacienta normalné fungovat a vyznamné to

zasahuje do jeho dusevni pohody (Hosseini et al., 2022).

2.2. Lécba CKD-5

Funkeci ledvin Ize nahradit hemodialyzou, peritonedlni dialyzou nebo transplantaci. Pro
dostatecné efektivni hemodialyzu (déale jen HD) je nutné zajistit kvalitni cévni pfistup u
pacienta, proto se chirurgicky zavadi arteriovenozni fistule, ve které¢ je pritok krve
rychlejsi nez v ostatnich cévach (Nedbalkova, 2011). Pii samotné 1é¢bé jsou do fistule
zavedeny dvé jehly, které zajiSt'uji napojeni na dialyzacéni pfistroj. Ten je sloZzen ze dvou
¢asti. Jedna je urcena pro pacientovu krev a druha pro Cistici dialyzacni roztok. Ob¢ ¢asti
jsou od sebe oddé¢leny tenkou polopropustnou membranou. Krevni buiiky, bilkoviny a
jiné dulezité latky v krvi zistdvaji, nebot’ jejich velikost jim neumozni prostoupit

membranou. Urea, kreatinin a dal$i dialyzovatelné latky prochdzeji membranou a jsou z
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krve odvadény (Tesat & Viklicky, 2015). Pacienti na hemodialyzu dochézeji obvykle do
nemocnice, tiikrat tydné, na Ctyfi hodiny (Vachek et al., 2012).

Peritonealni dialyza (PD) je metoda domaci 1é¢by, pacient si ji provadi doma sdm a do
dialyzaéniho stfediska dochdzi jednou mési¢né na kontroly. PD probihé ptes peritoneum
— bfisni membranu, kterd je vlastni dialyza¢ni membranou. Do btisni dutiny je napustén
dialyzaéni roztok, do kterého jsou z krve vylu¢ovany odpadové produkty metabolismu a
voda (Bednafova et al., 2011). PD je metoda, ktera se zda byt 1épe proveditelnd a
vyhodnéjsi z hlediska nakladd. Nékteré vyzkumy naznacuji vyhody PD, jako vyssi mira
autonomie, lepsi kvalita Zivota pacienta, niz$i mira umrtnosti a hospitalizace (Theofilou,

2013).

I ptesto, ze dialyza je Zivot zachranujici 1écba, je také zivot ménici zkuSenosti, ktera
vyzaduje ptehodnoceni celého zivota. Mentalni a fyzicky zdravotni stav pacientti s CKD
casto ovliviiuje vnimani vlastni kvality zivota. Vyrazné potlacuje jejich role, které jako
lidé zaujimaji (Theofilou, 2013). Oba zpisoby lécby jsou fyzicky, psychicky i Casové
narocné, o to tiziveéjsi pro matky malych déti. Bézné je provazi vedlejsi u€inky, jako bolest

hlavy, pocity na zvraceni, celkova slabost, ¢i inava (Zima et al., 2014).

Kvalita Zivota pacientd s CKD-5 byva Casto sniZzena v diisledku piisné diety a omezeni
v pfijmu tekutin, coz €asto vede k psychologickym reakcim, jako naptiklad depresim,
uzkosti a strachu (Hagren et al., 2001). Studie ukazuji, Ze v disledku lécby CKD-5 trpi
50-85 % pacientii psychiatrickymi poruchami (Hosseini et al., 2022). Vice neZ polovina
HD pacientl zaziva inavu a nedostatek energie (Klang & Clyne, 1997). Rittman et al.,
(1993) ve své¢ studii vénujici se zkuSenostem pacientli podstupyjicich HD, uvadi, Ze jejich
utrpeni bylo zptsobeno zménénym vztahem k sobé samému ve chvili, kdy se jejich Zivot
stal zavisly na medicinské technologii. Dle Frankla (1973) je utrpeni, a to, jak zasahne do
zivota jedince individualni, zavisi pfevazn¢ na osobnim pfistupu jedince. I v utrpeni mlize
pacient najit smysl (Frankl, 1973), coz mize byt piiznivé pro jeho dusevni pohodu.
Studie, kterou provedl Hosseini et al. (2022) naznacuje, Ze pacienti s CKD-5 zvladali
utrpeni zpisobené svym onemocnénim a 1é¢bou Iépe diky spiritualité, kterou popisovali,
jako vyssi silu a vlastni smysl. Spiritualita je oproSténa od nabozenské viry a piedstavuje
vztah mezi ¢lovékem a svétem, vytvari pocit bezpeci a miru a miize zvySovat psychickou

pohodu (Erduran-Tekin, 2019).
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V kontextu 1é¢by CKD-5, nelze vynechat teorii motivace — Sebedeterminacni teorii (Self-
determination Theory, SDT, Ryan & Deci, 2000). Tato teorie fika, Ze jedinec ma potiebu
uspokojovat tfi zdkladni potfeby — autonomie, vztahy s druhymi (relatedness) a
kompetence. Zaméime se ted’ na potfebu autonomie, ktera je dle vyzkumi u pacientii
s CKD-5 ohroZena, z diivodu naro¢né 1écby (Chen et al., 2018). Potfeba autonomie je
spojena s lepSim dusSevnim zdravim (napf. niz$i mira deprese a uzkosti), s chovanim
podporujicim zdravi a fyzickou kondici (Kasser & Ryan, 1999; Baard et al., 2004; Deci
et al., 2006). SDT zdlraznuje vyznam autonomie na osobni pohodu jedince. Piestoze
pacienti na HD uplatiiuji kontrolu nad svym Zivotem, pocituji ztrdtu autonomie a
kontroly, pokud se nemohou volné pohybovat nebo se sami rozhodovat. Autonomie
pacienta je nékdy v rozporu s ndzorem lékate na to, co je pro pacienta nejlepsi (Chen et
al., 2018), ¢imz se opét vracime k adherenci k 1é¢b¢, kterd je Casto niz$i u pacient
s chronickym onemocnénim nez u jinych pacientt (Gurkova, 2017). Pacienti s CKD-5 se
mohou n€kdy rozhodnout pro méné optimalni zdravotni podminky nebo se dokonce
rozhodnout omezit ¢i ukoncit dialyzu vymeénou za vétsi svobodu nebo kontrolu nad svym

zivotem (Chen et al., 2018).

Jako tieti moznost 1¢cby CKD-5 se uvadi transplantace ledviny. Tento druh 1é¢by je oproti
dvéma predchozim, spojen s nartstem kvality zivota (Tonelli et al., 2011). Transplantuji
se ptevazné ledviny od zemielych darci, nicméné je mozné ptijmout ledvinu i od Zijiciho
darce. Druha moznost byva pro pfijemce ze zdravotniho hlediska lepsi, nebot’ ledvina od
zijicitho darce ma delsi dobu pieziti a méné pooperacnich komplikaci (Paw et al., 2020).
Transplantace od Zijicich déarct je pro pfijemce Casto vice stresujici, nebot’ to byva
ptiblizné v 70 % nékdo, koho dobie zna (Davis & Delmonico, 2005). Piijemce tak na
sebe mize vyvijet natlak, aby mu ledvina fungovala a Zijici darce cely proces
nepodstupoval zbytecné, coz vede ke zvySenému stresu a obavam. Navzdory tomu, Ze se
snovou ledvinou, zdravotni stav pacienta zlepsi, vzroste Casto jeho strach ze selhani
organu a navraceni se k dialyzacni 1é¢bé. Nekteti participanti studie Orr et al. (2007)
uvadéli, ze by radSi zemteli, nez se vratit na dialyzacni 1écbu. Obavy ze selhani
transplantované ledviny vedou pfijemce Casto k pfehnané péci o sebe sama, strachu

z béznych aktivit, aby se nova ledvina neposkodila, pfisnému dodrzovani dietnich

opatfeni, spankového rezimu a lékatskych kontrol (Orr et al., 2007).
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3. Psychosocialni aspekty chronického onemocnéni

Chronické onemocnéni ovliviiuje kazdodenni aktivity pacienta i jeho rodiny. Spolecnost
zaujima k chronicky nemocnym lidem rizné postoje. Miize se jednat o negativné ladéné
postoje a stereotypy, napiiklad tendence segregovat chronicky nemocné od vétSinové
,zdraveé spoleCnosti (Bartlova, 1999) nebo postoje souvisejici s reintegraci pacienta:
clovek se po vytvoreni vhodnych podminek stava opét Clenem spolecnosti (Chrastina et
al., 2009). V soucasnosti existuje n¢kolik organizaci, které se snazi zvySovat povédomi o
ruznych chronickych onemocnénich a timto zpiisobem zmiriiovat piedsudky ze strany
spolecnosti. Organizace také cilené sdruzuji pacienty a poskytuji bezplatnou
terapeutickou pomoc ¢i advokatni praxi (pacientskeorganizace.mzcr.cz, 2023). Stat
podporuje firmy v zaméstnavani osob v invalidnim diichodu ¢i se zdravotnim postizenim
(OZP). Firmy v takovych piipadech zaméstnanci mohou uplatnit slevu na dani, finan¢ni
ptispévky na zaméstnavani OZP ¢i finan¢ni pfispévky na zfizeni pracovniho mista pro
OZP (Blazkova, 2011). I piesto se z vypoveédi nékterych pacientii setkdvame ve
vyzkumech s ptfevladajici neznalosti a diskriminaci ze strany spolecnosti ¢i
zamestnavateli (Mezerova et al., 2014). Socialni opora a pfijeti spole¢nosti dle vyzkumut

pomaha pacientovi s adaptaci na chronické onemocnéni (Mandincova, 2011).

Kazdy nemocny své onemocnéni do uréité miry dotvaii. Cinit tak mize naptiklad skrze
svlj zivotni styl, ktery onemocnéni mize pozitivné ¢i negativné ovliviiovat. Tyl a
Schneiberg definuje zivotni styl jako: ,,obecny zpiisob Zivota zalozeny na mezihie mezi
Zivotnimi podminkami v Sirokéem slova smyslu a individudlnimi vzorci chovani
determinovanymi spolecensko-kulturnimi faktory a osobnimi charakteristikami* (Tyl &
Schneiberg, 1998, str. 22). Kazdé onemocnéni méni bézny zplsob Zivota (Bhatti et al.,
2012). V priibéhu chronického onemocnéni pacient pfizptisobuje svij dosavadni zivotni
styl chronickému onemocnéni a vS§emu, co piinasi. V kontextu CKD-5 zmifuji pacienti
hlavné nutnost ptizplisobit svlij Zivot na asove, fyzicky i psychicky nadrocnou dialyzacni
1é¢bu, neptijemné vedlejsi priznaky 1éCby jako tnava a ubytek energie a strach ze smrti

(Hagren et al., 2001; Klang & Clyne, 1997).
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3.1. Rolerodiny a materstvi pacientek a pacientii s chronickym
onemocnénim

V této podkapitole se zamétim na rodinu a matefstvi pacientek a pacientl s chronickymi

onemocnénimi. Pro doplnéni teoretického ramce problematiky soub&hu mateiské a

pacientské role zen s CKD-5, uvadim poznatky vzeslé z vyzkumii vénujicich se t€émto

aspektim u rtznych chronickych onemocnéni. Tyto poznatky souCasné propojim

s vyzkumy, které se vénovaly pacientkdm a pacientim s CKD v riznych stadiich

onemocnéni.

3.1.1. Rodina a chronické onemocnéni

Jak se rodina chronicky nemocného pacienta chova ve vztahu k jeho nemoci, je obzvlast
dalezité u chronickych onemocnéni, kterd vyzaduji neustalou aktivni sebekontrolu, jako
je tomu napiiklad u CKD, diabetu a srde¢nich ¢i plicnich chronickych onemocnéni
(Rosland et al., 2012). Dle Mandicoveé (2011) o€ekavaji pacienti od rodiny a blizkych
spiSe emociondlni podporu a projeveni citli, od odbornikli o¢ekéavaji rady a informace.
Pacienti podstupujici 1é€bu chronickych onemocnéni musi uzplsobit svilj Zivot na
omezujici podminky, které se s 1é€bou a jejimi pfiznaky poji, 1é€ba vyzaduje zmény
vdenni rutiné, jako zmény stravovacich ndvykl, fyzické aktivity a pravidelné
sebekontroly. Tyto zmény se dotykaji také rodinnych ptislusnikd, kteti jsou v pfimém
kontaktu s nemocnym, coz mtize zna¢n¢ ovlivnit dynamiku vzajemnych vztaha v roding.
Rodinni pfisluSnici mohou také trpét velkymi obavami o pacienta. To, jak rodina vnima
onemocnéni, Casto ovlivituje piistup nemocného k jeho 1é¢bé (Chowanec & Binik, 1989).
Rodina zastdva ve vétsin€é piipadii pacientii s chronickych onemocnéni roli socialni
opory, ktera mize podporovat pacientovo dodrzovani zdravotnich opatieni, jako dietni
omezeni, brani 1ékd, restrikce v pfijmu tekutin ¢i pravidelné dochdzeni do ambulance
(Chen et al., 2018). Dle vyzkuma je podpora sobéstacnosti a autonomie pacienta
s chronickym onemocnénim ze strany jeho rodiny, stejné jako rodinnd soudrZnost,
spojena se zlepSenymi vysledky onemocnéni revmatoidni artritidy, onemocnéni
koronarnich tepen, hypertenze a diabetu. Naopak rodinné chovani plné kontroly, kritiky
a ptehnané ochrany, bylo spojeno spiSe s negativnimi vysledky onemocnéni (Rosland et

al., 2012).

Vysledky studie Rohrbaugh et al. (2006), vénujici se manzelskym parim a pieziti
srdecniho selhani, potvrzovaly vyznam spokojenosti v manzelstvi pro del§i preziti

pacientd. Faktor socidlniho vztahu mlze byt pro zvladnuti obtizného chronického stavu
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stézejni. Dllezité pro pacienty bylo také, jak Casto s partnerem mluvili o nemoci, a zda
méli jejich partneti pozitivni ptistup k onemocnéni. Vysledky také naznacily, ze podptrné

vvvvvv

al., 2006).

3.1.2. Materstvi a chronické onemocnéni

Matefstvi je dllezity moment v Zivot¢ Zeny, ktery sebou piindsi spoustu zmén v
oblastech sebepojeti a identity. Vyvstdva zcela novy druh vztahu, ktery je
charakterizovan zavislosti ditéte na matce (Laney et al., 2015). Pro nckteré Zeny je
matefstvi intenzivnim a celozivotnim vztahem, ktery vyrazné ovlivituje jejich identitu.
Pocit matefstvi jako identity se mlze pozvolna utvafet v pribchu t€hotenstvi nebo se
muze vynorit po narozeni ditéte. AvSak nékteré zeny maji cestu k sob¢ jako k matce delst,
coz muze vyvolat rozporuplné pocity a pochyby o sob¢€ jako o matce. Brown (2011) ve
svém vyzkumu s matkami objevila u zen pocit spolecenského tlaku, ktery je na n€ vyvijen
a nuti je urychlené po porodu pfijmout novou mateiskou identitu, kterd nahradi tu
stavajici. Mnoho zen o sob¢ v této situaci zacne pochybovat jako o schopnych matkach,
nebot’ jsou konfrontovany jejich idedly matetstvi a spoleenskéd ocekavani idealni matky
s zitou realitou mateftstvi, kterd je Casto odlisna. Laney et al. (2015) ve své studii s 30
matkami objevili v rozhovorech pocity zlomen¢ identity, které prozivaly Zeny v procesu,
kdy se stavaly matkou. Zeny mluvily o ztratd sebe sama na tkor rozvijeni mateiské
identity. Pfijmout tuto novou identitu znamenalo rozbit stavajici identitu tak, aby mohla
byt zaclenéna nova matetska identita. Autofi identifikovaly proces stavani se matkou jako
ztratu vlastni identity, znovunabyti a piedefinovani pocitu vlastniho ja (Laney et al.,

2015).

Chronicky nemocné matky musi své onemocnéni integrovat v souladu se svou matetskou
roli. Kazdé chronické onemocnéni piindsi odlisSnd uskali. V rozhovorech studie
provedenou Wilson (2007), zeny popisovaly, ze jejich identita matek byla dulezita pro
vnimani a prozivani chronického onemocnéni HIV. I kdyz byly rozhovory zacileny
primdrné na chronické onemocnéni, proplétala je zkuSenost matefstvi, kterou nelze
opomenout. Zeny uptednostiiovaly své déti pied svym zdravim (Wilson, 2007). Ve studii
pacientky mluvily i o konfrontaci mateiské identity se smrti. Zeny chtély ziistat naZivu
hlavné v zajmu svych déti. Podobné pacientky s CKD-5 ze studie provedené Wadd et al.

(2014) mluvily o nutnosti ptezit hlavné kvili svym détem.
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Od chvile, kdy je Zen¢ diagnostikovano CKD-5, musi podstoupit proces, ve kterém celi
fad¢ dalezitych zmén. Je nucena ke zméné zivotniho stylu, ke zmén¢ jidelnicku, Castému
kontaktu s nemocni¢nim prostedim a také k pferuSeni kazdodennich aktivit, coz zasahuje
do jejich pracovnich i rodinnych zéleZitosti (Alvarez-Villarreal et al., 2021). Z vyzkumu
provedeného Wadd et al., (2014), jenz vznikl na zéklad¢ rozhovorl s Zenami podstupujici
dialyzu, vychazelo, ze dialyza matky vyCerpavala. Zaroven také ptichdzely o zélezitosti
bézného rodinného zivota, jako napfiklad spole¢né vecete ¢i doprovazeni déti na krouzky.
Vyzvou se pro n¢ stavaly vSedni aktivity, jako utirani prachu, vafeni nebo vysavani. Ztratu
sily a energie na bézné domdci prace trapil i1 Zeny trpici systémovym lupusem
erythematodes (SLE), ktery se fadi mezi chronickd, zanétliva, autoimunitni onemocnéni.
Matky se SLE mély potize se zveddnim ditéte, vstdvanim a seddnim si na zem ke hie

s ditétem, vykonavani domacich praci a nakupovanim (Poole et al., 2012).

Zeny s CKD-5 se z diivodu nedostatku ¢asu potykaly se socialnim odlou¢enim od rodiny
a pratel, coz vedlo k frustraci (Wadd et al., 2014). Problémy se objevovaly, 1 kdyz chtély
s rodinou odjet na dovolenou. Lécbu v jiném zdravotnickém zafizeni bylo nutné zajistit i
rok doptedu, a pokud se jim podafilo odjet na dovolenou, tak se kvili neustalé nutnosti
1é¢by necitily jako na dovolené. Celkové byl soubéh matetské role a role pacientky pro
zeny vycerpavajici. Z dal§iho podobné provedeného vyzkumu vzeslo, Ze matetska role
zeny s CKD-5 muze byt hluboce naruSena pocitem, ze své déti zanedbava. Jeji omezené
fyzické schopnosti, nedostatek energie a dalSi negativni emoce spojené s dialyzacni
1é¢bou siln€é méni roli matky (Beanlands et al., 2020). Takova zjisténi se objevuji i u
matek s jinym chronickym onemocnénim, napfiklad u matek s revmatoidni artritidou

z vyzkumu provedeného Kristiansen et al. (2012).

Dalsim negativnim aspektem, ktery zeny s CKD uvadély v nékolika studiich, byl strach
z genetického prenosu nemoci na své dité (Alvarez-Villarreal et al., 2021; Neto et al.,
2012; Tong et al., 2015). Pacientky s CKD-5, kter¢ mély déti, je vnimaly jako velkou
oporu a pomoc pii zvladani svého onemocnéni, 1 kdyz pfed nimi o svém onemocnéni
ptili§ nemluvily. To zda s nimi sdilely své onemocnéni, se odvijelo od véku déti. Starsi
déti se stavaly aktivnimi pomocniky a nabizely svym matkdm svou ledvinu, coz zadna
7ena ve studii nepiijala (Alvarez-Villarreal et al., 2021). Podobné i Zeny s HIV ¢ekaly, az
jejich déti vyrostou, aby s nimi sdilely své ohrozujici onemocnéni (Wilson, 2007). Zeny,
které onemocnély CKD pted tim, nez otéhotnély, zvazovaly, zda si rodinu v budoucnu

zalozi. Nékteré davaly prednost adopci, aby tak neohrozily vlastni zdravi ¢i zdravi svého
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ditéte. T¢hotné Zeny v jakémkoliv stddiu CKD maji az pétkrat vyssi riziko vzniku
malformaci ¢i jinych poruch plodunez zeny bez CKD (Tongetal., 2015). S progresi CKD
do vysSich stadii, klesd sexudlni funkce a objevuji se poruchy menstruaéniho cyklu,
s ¢imz se poji 1 snizeni €i ztrata plodnosti. Kromé silné touhy naplnit svou matetskou roli,
pocituji nékteré Zeny i socialni tlak okoli a o¢ekavani, kterd od nich spoleénost ma. Zeny
také popisovaly pocity ztraty a smutku z diivodu odepfeni matetské role a pocity viny ze

zklamani partnert a rodiny (Tong et al., 2015).

3.2. Pracovni role pacientti s chronickym onemocnénim

Pracovni role je dileZitym psychosocialnim aspektem, ktery muize ovlivnit zdravi a
dusevni pohodu jedince. Neptiznivé pracovni podminky, jako pracovni napéti,
nedostatecné finan¢ni ohodnoceni a nejistota zaméstnani byly identifikovany jako kli¢ové
rizikové faktory pro zhorSeni zdravi, vyskyt duSevnich chorob, kardiovaskuldrnich
onemocnéni a obezity (Bambra, 2011). Dal§im vyznamnym stresorem je nerovnovaha
mezi pracovnim a osobnim Zivotem, kterd muZe dle vyzkumi zplsobovat zvySeny
srde¢ni tlak a zvySené hladiny stresového hormonu, kortizolu (Fink, 2000). Pro oznaceni
rovnovahy mezi pracovnim a soukromym zivotem se pouziva termin work-life balance,
ktery mé oznacovat miru, do jaké jsou jedinci zapojeni a spokojeni se svou pracovni roli
a roli mimo zaméstnani, naptiklad rodinnou ¢i zdravotni (Greenhaus et al., 2003).
V tomto konceptu nejde tolik o rovnomérné rozdéleni casu mezi jednotlivé role, ale o
subjektivni prozivani spokojenosti a naplnéni pracovni 1 mimopracovni role. Dle
Duxbury a Higgins (2001), miize byt work-life balance naplnén, pokud je minimalizovan
vzajemny konflikt mezi pracovni a mimopracovni roli. Ve slad’ovani pracovniho a
osobniho Zivota hraje dilleZitou roli socidlni zabezpeceni poskytované statem, napiiklad
kvalitni, vefejné financované sluzby péce o déti, dostatecna rodicovska dovolena ¢i statni
finan¢ni ptispévky na péci. V zemich, kde neni vynakladéano pfili$ statnich prostfedkil na
pomoc lidem se skloubenim pracovniho a osobniho Zivota, vyuZzivaji, pfevazné Zeny,
praci na ¢astecny uvazek. V piipadech, kdy stat poskytuje jen malo vefejnych sluzeb péce
o dité a prace na CasteCny uvazek neni mozny, musi zeny volit mezi zaméstnanim a svym
ditétem (Lunau et al., 2014). Zeny se dostavaji do konfliktu v danych rolich ¢ast&ji nez
muzi, nebot’ jesté¢ stile ptfejimaji vice rodinnych povinnosti (Algahtani, 2020). Dle
vyzkumu Rendon (2016), Zeny obvykle citi vinu za to, Ze netravily dostatek ¢asu s détmi
b&hem jejich dospivani, kvili tomu, ze pracovaly (Rendon, 2016). Zaméstnané Zeny celi

dvoji zatézi zaméstnani a rodinnych povinnosti, které mohou vyustit v konflikt a stres.
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Mnohé Zeny tak Casto sviij volny Cas a spanek obétuji péci o déti a domov (Crompton et

al., 1990).

Dalsimi aspekty, které ovliviuji work-life balance je samotna povaha zaméstnani, tedy
mira psychické a fyzické zatéze, kterou obnasi, osobnostni charakteristiky zaméstnancii
a také casova flexibilita (Gulzar & Khalid, 2016). Naopak pfesCasy jsou spojeny
s vyraznym pracovnim stresem, Unavou a konflikty ve work-life balance (Golden &

Wiens-Tuers, 2006).

Pro chronické pacienty je zaméstnani oblast Zivota, kterd mtize byt jednoduse naruSena.
Pracovni role se zdd pro mnohé byt dilezity aspekt Zivota, ktery vyrazné ptispiva ke
zlepSeni kvality zivota, pfedstavuje finan¢ni stabilitu a umoZznuje pacientim
s chronickym onemocnénim znovu ziskat pocit normality, sebepojeti a identity (Ross &
Mirowsky, 1995 in McQuoid et al., 2015). Ve studii Mezerové et al. (2014), pacienti
s roztrousenou skler6zou (RS) shledavali moznost pracovat velice pfinosnou pro jejich
kvalitu zivota a duSevni pohodu. Autofi uvedli, Ze to mize zplisobovat fakt, Ze si pacienti
s RS vazi moznosti pracovat vice, nez zdrava populace. Pacienti ve studii zminovali, ze
v nalezeni prace jim brani pfedev§im unava a symptomy RS, které se objevuji pii
zvySeném stresu. DalSim zjisténim studie byla 1 neznalost a pfedsudky ze strany
zameéstnavatele a okoli, se kterymi se pacienti s RS setkavali pti hledani pracovniho mista

(Mezerova et al., 2014).

VétSina pacientit s CKD-5 v produktivnim véku byli pfed zahdjenim 1é€by zaméstnana,
ale méné nez polovina je schopna v praci pokracovat i po nastoupeni do dialyza¢niho
programu (Hirth et al., 2003; Kutner & Zhang, 2017). Diivod, pro¢ se neciti schopni
pracovat, uvadéli pacienti pfevdzné zvySenou Unavu, Ubytek energie a Casovou
omezenost. Dotaznikové Setfeni studie Kutner & Zhang (2017) dale odhalilo u pacientt
depresivni symptomatiku v disledku ztraty zaméstnani. Jind mezinarodni studie pacientli
s CKD-5, uvadi, Ze pacienti oznacovali schopnost pracovat, jako jednu z hlavnich priorit
ve svém zivoté (Urquhart-Secord et al., 2016). Pacienti s CKD-5 vnimali udrzeni si
zaméstnani za ditlezité kvili financni jistoté, ale také pro pocit vlastni hodnoty a uchovani

sociadlnich vztahua.

Dle studie Kristiansen et al. (2012) je pracovni Zivot je pro nékteré Zeny velice dilezitym,
jak z hlediska financi, tak také odreagovani se od svého onemocnéni. Ponechani si

placeného zaméstnani navzdory chronické nemoci, pfispiva k udrZzeni pocitu normality
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(Kristiansen et al., 2012). Nékteii Gcastnici studie, kterd se vénovala béznému Zivotu zen
1 muzl s revmatoidni artritidou (Kristiansen et al., 2012) popisovali praci jako diilezitou
soucasti své identity a schopnost pracovat souvisela s jejich sebetictou. Po diagnoze jsou
mnohé z pacientek nuceny svou pracovni kariéru ukoncit ¢i pozastavit. Vyplyva to
z vyzkumi provadénych s pacienty trpicich riiznymi chronickymi onemocnénimi (Beatty,
2012). Ti ho vnimali jako bariéru ve své kariéfe. Participanti uvadéli, Ze ptiznaky
chronického onemocnéni jim pusobili fyzicka 1 kognitivni omezeni, kterd ovliviiuji jejich
schopnost vykonavat né¢které z pracovnich povinnosti. Nahodné a ne¢ekané objevovani
pfiznakil ¢i relapsii onemocnéni miZe ztizit planovani plnéni pracovnich naleZitosti
(Beatty, 2012). U dialyzovanych pacienti s CKD-5 ve vétsiné pripadii nedochazi
k relapsiim ¢i remisim, ale potykaji se, jak vyplyva z uvedenych studii, s velkou tnavou,
ubytkem energie a ¢asovou omezenosti. Tyto faktory pacientli mohou branit v udrzeni si
pracovni role po nasazeni dialyzacni 1écby. Peritonealni dialyza, ktera je z dlivodu, Ze je
provadéna doma, vice flexibilni a umoziuyje tak 1€pe skloubeni pracovni a pacientské role.
Rozsahla reSerSe vénujici se pacientiim s chronickym télesnym onemocnénim a jejich
pracovni roli, odhalilo nékolik stézejnich kategorii, které ptispivali pacientim Iépe
skloubit své onemocnéni s béznym Zzivotem. Mezi tyto kategorie patiila napiiklad
flexibilita pracovni doby; socialni opora na pracovisti, 1 mimo né& a vstficnost

zamg¢stnavatele i organizace (de Jong et al., 2015).

29



III. Empiricka Cast
V teoretické Casti bylo nastinéno, jak pacienti s CKD-5 a jinymi chronickymi
onemocnénimi zvladaji negativni aspekty, se kterymi se v prubéhu svého onemocnéni
setkavaji. Empiricka ¢ast bakalaiské prace vznikla na zéklad¢ kvalitativniho vyzkumu,
metodou rozhovort, které byly provedeny se ¢tyfmi zenami s CKD-5. Cilem této ¢asti

bude hlubsi porozuméni soub&hu matetské, pracovni a pacientské roli zen s CKD-5.

4. Vyzkumny cil
Zivot s progresivnim, zivot ohrozujicim, onemocnénim ledvin, miZe silné poznamenat
mladé dospélé Zeny, které se s timto onemocnénim setkavaji stale castéji v rané fazi svého
zivota. Nahradit funkci selhanych ledvin Ize pouze dialyza¢ni 1é€bou ¢i zajistit novou
ledvinu transplantaci (Tesat & Viklicky, 2015). Dialyza pfedstavuje velice narocnou
1é¢bu spojenou s mnohymi negativnimi aspekty, jako jsou Gnava a ¢asova omezenost
(Klang & Clyne, 1997). Pacienti s CKD-5, jsou nuceni celit vyvojovym milnikim a
krizim, které tradicné zazivaji spiSe starsi lidé, naptiklad museji nevyhnutelné ¢elit vlastni
smrtelnosti (Hagren et al., 2001). Chronické onemocnéni ledvin v termindlnim stadiu
vyZaduje nepfetrzitou nemocnicni 1é€bu, coZ miiZze naruSovat Zivotni cile, zaméstnani,
rodinné vztahy ¢i v piipad€ Zen, roli matky (Wadd et al., 2014). V oblasti rodiny i
zaméstnani jsou konfrontovany s nedostatkem cCasu, energie a Unavou, které jsou
zpisobené 1é€bou, samotnym onemocnénim ¢i chronickymi komplikacemi chronického
onemocnéni ledvin. Zeny s CKD-5 uvadéji horsi kvalitu Zivota nez muzi, také timto

onemocnénim trpi Zeny Castéji (Kovesdy, 2022).

O CKD-5 se mluvi pfevazné v mediciné, 1 kdyz ma dalekosdhlé psychologicke,
ekonomické i socialni dusledky. V psychologii je toto téma prevazné zkoumdano
z pohledu pacientovy kvality zivota (Theofilou, 2013), nicméné v kontextu mateistvi a
zaméstnani zen s CKD-5 neexistuji téméf zadnd data. Proto bude cilem tohoto
kvalitativniho vyzkumu hlubsi porozuméni matei'ské, pracovni a pacientské roli zen
s CKD-5. Konkrétné porozumét, jak zeny s CKD-5 zvladaji soub&h vsech téchto roli.

K dosazeni navrZeného cile nize formuluji tfi vyzkumné otazky.
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4.1. Vyzkumné otazky

Vyzkumné otazka 1: Jak pacientky s CKD-5 zvladaji své onemocnéni skloubit

s materstvim?

Vyzkumnd otazka 2: Jaké popisuji pacientky s CKD-5 zkuSenosti se zménami v kontextu

matefstvi a rodinného Zivota?

Vyzkumna otazka 3: Jaké popisuji pacientky s CKD-5 zkuSenosti se zménami

v zaméstnani po obdrzeni diagnézy?

4.2. Vybér vzorku a pribéh vyzkumu

Rekrutace participantek probihal ve spolupraci s dialyza¢nim stfediskem v Praze.
Vedouci 1ékat vybral na zaklad¢ zadanych kritérii vhodné participantky, poté je oslovil a
v piipadé, ze se chtély na vyzkumu podilet, zprosttedkoval mi jejich kontakt. Poté jsem
je kontaktovala a domluvily jsme se na schlizce. Schlizky probihaly ve tfech piipadech
v prubéhu hemodialyzacni 1é¢by v nemocnici v oddélené mistnosti od vSech ostatnich

pacientli a persondlu. V jednom piipad¢ probéhla schiizka v kavarné.

Ugastnice byly vybirany G¢elovym kriterialnim vybérem. Do vyzkumného vzorku byly
vybrany zeny, které jsou dialyzované a maji dit€, kterému je od zacatku jejich 1é€by do
deseti let. Vek ditéte do deseti let byl zvolen s pfedpokladem, ze takové déti jsou jesté
pomérné nesamostatné a vyzaduji vétsi péci a pozornost nez starsi déti a bude tedy u

takového souboru spiSe mozné zaméftit se na skloubeni onemocnéni a péce o dité.

4.3. Vyzkumny soubor

Vybér vzorku byl pomérné ndro¢ny vzhledem ke specifické populaci a ndborovym
kritériim. Z tad pacientek ambulanci se podafilo rekrutovat 4 Zeny, které podstupuji
nemocni¢ni hemodialyzu. Viechny participantky pochazeji z Ceské republiky a se viemi

byl rozhovor veden osobné. Podrobné;jsi informace o participantkach uvadim v Tabulce

1. VSechna pouzita jména jsou smyslena.
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Tabulka 1

Charakteristiky vyzkumného souboru — demografické udaje, udaje o léche, détech a

zaméstnani participantek

Jméno Vék Délka Vzdélani Pocdet VéEk déti na Zaméstnani
1é¢by déti zacatku lécby

Natalie 33 11 mésicd SSbez 1 4 -

maturity

Marie 41  1lroka SS bez 1 8 -
2meésice maturity

Ivet 53 3 roky a SS's 2 9al2 Administrativa
11 mésich  maturitou

Patricie 31 3rokya3 SSbez 2 8all Uklizecka
mésice maturity

4.4. Vyzkumna strategie a sbér dat

Vzhledem k vyzkumnému zaméteni prace byla zvolena kvalitativni strategie. Data byla
sbirdna formou polostrukturovaného rozhovoru v kombinaci s narativnim interview.
Narativni otdzky byly pouzity ze zacatku, za ucelem rozpovidani participantky a ziskani
zékladni predstavy o jejim zivoté. Poté jsme se dostaly postupné k polostrukturované
¢asti rozhovoru, ktery byl sestaven v ramci SirSiho vyzkumného zaméru, jehoz cilem je
porozumét soub&hu pracovni a mateiské role Zen s chronickym onemocnénim, na jehoz
sestaveni se podilela vedouci prace PhDr. Lucie Klizova Kra¢marova, PhD., a dalsi
studentka. Polostrukturovana c¢ast rozhovoru vychazi z LSI (life story interview)
(McAdams, 1993). LSI vychazi z vypravéni vlastniho zivotniho ptibéhu, life story.
Vyuzivan je pievazné psychoterapeuty ¢i védeckymi psychology, ktefi se vénuji vyvoji
¢lovéka. Zivotnimu piibéhu mizeme piisoudit dva vyznamy. V prvnim z nich je Zivotni
pribéh vniman jako autobiograficky popis, ktery mizeme poslouchat nebo Cist a nasledné
tento piibéh analyzovat. Analyzovat ho mlze samotnym vypravéc, napiiklad v terapii, ¢i
vyzkumnik. Druhy vyznam zivotniho pfibéhu mizeme vysvétlit jako zvnitin€ly zivotni
pfibeh jedince, ktery svym vypravénim rekonstruuje svou minulost a piedstavuje si
budoucnost, ¢imz vysvétluje proc se stal tim kym je nyni, v tomto smyslu Zivotni piib¢h

poskytuje ¢lovéku narativni identitu. Narativni identita dava jedinci pocit jednoty, smyslu
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aucelu (McAdams, 2015). K tomu abychom porozuméli, jak participantky proZivaji svou
zkuSenost, je nutné porozumét, jak kazda z nich sviij ptib&h chape a vypravi, proto byl
zvolen narativni pfistup v kombinaci s upravenou verzi LSI. LSI jsme se inspirovaly
zdravi a zaméstndni. Mimo jiné jsme sledovaly také Zivotni vrcholy a pady, podobné jako

v LSI (McAdams, 1993).

Po uvedeni rozhovoru a volném vypravéni piibéhu participantkou se scénar déli do tii
tematickych blok, tak aby byl v souladu s vyzkumnymi cili. Prvni blok se tykéa matefstvi,
ve kterém se zaméfujeme na to, jaké je to byt na dialyze a zaroven pecovat o své dité.
Dalsi blok se tyka pracovniho Zivota, ve kterém se dostavame k tomu, jak participantky
zvladaji pracovni zivot skloubit s matefstvim. Ve tfetim bloku pfechazime k balancovani
matefské, pracovni a pacientské role dohromady, zda to z pohledu participantky lze ¢i
nelze (co kloubeni roli ztézuje ¢i usnadnuje) a jak toto balancovani funguje. Scénar
ukoncuji otazky na budoucnost a vzkazy dalSim skupindm lidi. Zde je pro pfedstavu

n¢kolik otdzek ze scénate (cely scénaf je dostupny v Piiloze 6):

o Prosim, vypravéjte mi sviyj piibéh od chvile, kdy jste si poprvé vSimla, Ze se néco
déje az do ted’?

o Povézte mi, jaké to je byt maminkou na dialyze?

o Prosim, popiste mi, jak Vase onemocnéni zménilo zkuSenost VasSeho matetstvi oproti
tomu, jaké bylo, kdyz jste byla zdrava?

o Co je nejtezsi na skloubeni pracovni a pacientské role?

o Kdyz se ohlédnete zpét na svilij zivot s onemocnénim, co Vam to dalo nebo vzalo?

Otazky v rozhovoru jsem se snazila pokladat tak, aby co nejlépe zachytily emociondlni
prozivani Zen, a abych co nejlépe porozuméla tomu, co je pro jednotlivé ucastnice
dilezité. Primarné jsem se vSak zaméfovala na citlivé vedeni rozhovoru, aby nedoslo k
ohrozeni integrity psychického zdravi participantek. V prabéhu rozhovoru jsem se snazila
doptavat na vSechno, co mi pfipadalo dilezité, abych 1épe pochopila, co mi chtéji
participantky sdélit. Rozhovory trvaly od 50 do 90 minut. Rozhovor byl ukoncen
podékovanim a upozornénim na skute€nost, Ze v informac¢nich listech jsou kontakty na
me €1 na vedouci projektu pro ptipad, ze by se chtély na néco zeptat €1 kdyby se vyskytly
jakékoli nepiijemné psychické stavy plynouci z naseho rozhovoru. Zadna z participantek

tuto moznost nevyuzila.
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4.5. KEtika

Pfed rozhovorem vSechny participantky podepsaly informovany souhlas (Pfiloha 2) a
obdrzely informacni list (Pfiloha 1), ve kterém jsou informace o prubchu a ucelu
vyzkumu. Pfed vstupem do vyzkumu byly participantky informovany o tom, Ze jejich
ucast je dobrovolna, a Ze vzhledem k citlivé povaze tématu rozhovoru je mozné kdykoliv
rozhovor ukoncit ¢i preskocit otdzku, ktera by byla nepiijemna ¢i zplisobovala nepiijemné
pocity v jakémkoliv ohledu. Poté jsme spolecné vyplnily formulafe s osobnimi udaji a
souhlasem (Pfiloha 3 a 4) a pfesly jsme k samotnému rozhovoru, ktery byl nahravan a
nasledné pfepsan a anonymizovan. VSechny ucastnice po obdrzeni téchto informaci svym

podpisem a ustnim souhlasem potvrdily zajem o i¢ast.

Sbér dat probihal od fijna 2022 do tinora 2023. Pied sbérem dat byla podana tstni Zadost
o provedeni vyzkumu s pacientkami v prostordch nemocnice a nasledné byla podéana také

pisemna zadost (Pfiloha 6).

4.6. Analyza dat

Pro analyzu jednotlivych vypovédi byla pouzita interpretativni fenomenologické analyza
(interpretative phenomenological analysis, dale jen IPA), kterd umoznuje detailné
prozkoumat, jak jedinec chape své zkuSenosti a jaky vyznam jim pfisuzuje. IPA je
empiricky kvalitativni pfistup, ktery vznikl na pocatku 90. let, minulého stoleti a jeho
prikopnikem je Jonathan A. Smith. Pivodné byl pouzivan ptedevSim v psychologii
zdravi (Smith et al., 2010), nebot’ porozuméni tomu, jak pacienti vnimaji a prozivaji své
onemocnéni je pro jejich chovani souvisejici se zdravim klicové. Zaroven bylo dilezité
porozumét pacientovym interpretacim onemocnéni a na zakladé jakych fenoméni

k témto interpretacim dochéazi (Brocki & Wearden, 2007).

,,Svoji teoretickou pozici IPA zakotvuje ve trech zdrojich — fenomenologii, hermeneutice
a idiografickém pristupu (Rihagek et al., 2013, str. 9). Souvislost s fenomenologii se
projevuje v individualnim pfistupu k nazirani svéta ¢lovékem a jeho jedinecné zité
zkusenosti. Dalsi soucast IPA je hermeneutika, konkrétné hermeneuticky kruh a dvojita
hermeneutika — sleduje, jak participant rozumi své zkusSenosti a zaroven, jak tomu rozumi
vyzkumnik. Hermeneuticky kruh neni nikdy konstantni, jelikoz kazdy vyzkumnik muaze
problém interpretovat odliSnym zpiisobem a kazdy ¢tenar mize mit odliSny nazor od
vyzkumnikovy perspektivy. Jde o druh interpretace, kde jednotlivym céastem lze

porozumét pouze z hlediska celkové perspektivy a této perspektivé 1ze porozumét pouze
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pochopenim jednotlivych &asti (Rihacek et al., 2013). Tietim pilifem IPA je idiograficky
pfistup, zamé&fujici se na konkrétni jedince, ktefi ve svém Zivoté zaZivaji specifickou
situaci nebo udélost, v pfipad¢ této studie, Zeny, které urCitym zplisobem zaZivaji
specifické chronické onemocnéni CKD-5. Dtlezité je vénovat se detailné kazdému
ptipadu do té doby, nez je dosaZzeno ur¢it¢ho stupné porozuméni, saturaci (nasycent)
daného piib&hu. Teprve poté se piechazi k dalsimu piipadu (Rihacek et al., 2013). IPA
vSak neaspiruje na saturaci dat (Saunders et al., 2018). Narozdil od jinych metod analyzy
dat, je z divodu idiografické povahy IPA, vitdin maly a homogenni vzorek (Brocki &
Wearden, 2007 in Miller et al., 2018), avsak velikost vzorku se odviji od mnoha faktora
s IPA povazuje dostatecné obsdhly a informacné bohaty rozhovor, tudiz ne kazdy

rozhovor je pro IPA vhodny (Saunders et al., 2018).

Pro TPA je také zasadni doslovny piepis nahravky, aby bylo mozné vyhodnotit a
interpretovat kazdé slovo (Rihadek et al., 2013), proto bylo vénovano hodné &asu
peclivému piepisu vSech rozhovord. Po ziskani piepisu jsem postupovala nasledovné:
nejprve jsem si nékolikrat peclivé piecetla prepsany rozhovor, psala jsem si po okrajich
poznadmky a zvyraziovala jednotlivé pasaze, pokud mi piipadaly zajimavé ¢i nécim
zvlastni. K tomu mi pomahala dekonstrukce textu (Rihagek et al., 2013), kterou jsem
provedla tak, ze jsem jednotlivé odstavce ¢i véty Cetla v rizném poradi, abych se dokazala
Iépe a z rGznych Ghlh zaméfit na propojenost jednotlivych zkuSenosti participantky.
Sledovala jsem opakujici se slova, rtiznd slovni spojeni, myslenky a vyznamy, které
participantka ptikladala své zkusenosti. VSechny tyto zvyraznéné vyznamové jednotky a
poznamky po okrajich jsem si poté prepsala na papir. Poté jsem je zredukovala na ty,
které jsem uznala za hlavni a na dal$ich papirech jsem vytvofila kategorie, kam jednotliva
slova a véty zaradit. Kategorizovanim mi vznikala samotna témata a kody, ve kterych
jsem hledala spojitost. Kody vznikaly zdola nahoru, tedy na zdklad¢€ ziskanych dat a
v nékterych piipadech bylo pouzito slov ¢i vét participantky jako koédu — in vivo
koédovani. Abych si témata a jejich vzajemné souvislosti 1épe vizualizovala, vytvarela
jsem si diagramy. Zacala jsem interpretovat rozfazené vyznamové jednotky a tyto
interpretace strukturovala do diagramu. Interpretace jsem se snazila propojit s néjakou
psychologickou teorii ¢i fenoménem, rovnéz je doklddam 1 relevantnimi citacemi
participantek. KdyZ jsem byla hotova s prvnim pfepsanym rozhovorem, pfesunula jsem

se k dalsim, u kterych jsem postupovala stejné. Kdyz jsem méla vSechny piepisy takto
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roztazené do tematickych celkli a obohacené mymi interpretacemi, zacala jsem je
porovnavat 1 mezi sebou (naptiklad rozhovor ¢.1 s rozhovorem ¢.2). Pfi zpracovavani

vysledkl do digitalni podoby jsem pro tvorbu diagramil vyuZzila aplikace Lucid Chart.

Pii pouziti IPA je saim vyzkumnik ndstrojem analyzy dat, jeho zkuSenosti se v analyze
zrcadli, proto je dulezité, aby reflektoval vlastni pfedsudky, ptredpoklady, prekoncepce
apod., k takové reflexi se mize pouzit metoda uzavorkovani (bracketing). Reflektivni
proces vyzkumnika uvadim pred vysledky. Ctenai tak mtize 1épe pochopit vyzkumnikav

subjektivni pohled (Rihagek et al., 2013).

4.7. Reflektivni proces

Analyza byla provadéna z pohledu bezdétné, 21leté studentky bakalarského studia.
S tématem, jak zeny s chronickym onemocnénim zvladaji balancovat své matefstvi a
pracovni Zivot, jsem se seznamila prostfednictvim vedouci této bakalarské prace. Naopak
téma chronického onemocnéni ledvin je mi blizké, nebot’ jeden z mych znamych velice
uzce spolupracuje s takto nemocnymi pacienty, takze jsem celkové povédomi o tomto
onemocnéni méla jiz dlouhou dobu, a také odtud prameni miij zajem o tuto specifickou

skupinu zen.

Chronické onemocnéni ledvin si spojuji hlavné se starSimi pacienty, protoze jsem se
v minulosti setkdvala v nemocnici pfevazné s nimi. Mluvit o tomto onemocnéni s Zenami,
které v n€kterych ptipadech nebyly o tolik let starsi nez ja, ve mné podnécovalo myslenky
na vlastni zdravi a hlavné jeho ochranu. Selhané ledviny pro mé ptedstavuji extrémni
omezeni, automaticky si to spojuji s nutnosti nemocni¢ni dialyzy, ktera je nejen Casove,
ale také psychicky a fyzicky narocnd, také ztohoto divodu jsem pfistupovala

k participantkdm s velkym soucitem a opatrnosti.

5. Vysledky a jejich interpretace
V této Casti prace predstavuji vysledky analyzy a jejich interpretace. Vzhledem k malému
poctu participantek, predstavim nejprve kazdy piibeéh postupné. Vérim, Ze jednotlivé
ptibéhy umozni hlubsi porozuméni jejich celkovému prozivani a zkuSenostem. Nésledné
v dalsi ¢asti vymezim témata, kterd jsou v souladu s vyzkumnymi otazkami. V souladu
s vyzkumnymi otazkami se ve vysledkové ¢asti zamétuji na rodinny Zivot a matefstvi a
na pracovni zivot zen s chronickym onemocnénim CKD-5. Tyto dvé sféry zivotd

participantek, poté zasazuji do problému c¢asové omezenosti a ztraty svobody, coz je
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pomyslnym tematickym pojitkem mezi jednotlivymi rozhovory. Na zavér shrnuji
vysledky s ohledem na cil vyzkumu, tedy na zvladani soubéhu matetské, pracovni a

pacientské role.

Na tvod ptiddvam Tabulku 2, ve které jsou obsazené kody, jejichzZ linii miizeme sledovat

v prvni ¢asti vysledkt, ve které se vénuji jednotlivym piibéhtim participantek.

Tabulka 2

Kody vzeslé z analyzy a interpretace vysledku pribéhu participantek

Participantky Kody

Natalie Uzkost ze smrti  Zména Sok Odsouvani
zivotniho stylu emoci

Marie Piipravena na Drogova Umirani Popfieni
diagnézu zévislost

Ivet Dlouhodoba Sebedistance Kontrola Aktivizace
zkuSenost s socialni opory
1écbou

Patricie Dlouhodoba Resilience Srovnani s  Nedostatek
zkuSenost s bratrem casu
onemocneénim

5.1. O Natalii

Natalie je maminkou c¢tyflet¢é Amalky, kterou vychovava spole¢né se svym manzelem.
Jeji vypravéni bylo celkové hodné oteviené, zaroven bych ji popsala jako velice
empatickou a citlivou. Velkym tématem pro ni byla vlastni smrtelnost, ktera se prolinala
témeét celym rozhovorem. Dal$imi tématy, kterd z rozhovoru vyplynula byla, nucena

zmeéna zivotniho stylu, Sok z diagn6zy a emocni prozivani Natalie.

Natélie byvala pied onemocnénim hodné aktivni a nebéla se ani adrenalinovych sporti,
nicméné kvili zdravotnimu stavu musela s t€émito sporty prestat. Z rozhovoru vyplynulo,
ze podil na ukonceni adrenalinovych sporti méla silnd uzkost ze smirti, kterou ji
onemocnéni pfineslo. Strach ze smrti byl pro Natalii vSudypfitomny, popisovala mi ho
n¢kolikrat za nas rozhovor, i kdyZ tématem bylo vzdy néco jiného. Svého strachu si byla

velmi dobie védoma. Vidiny své €1 né¢i smrti se Natalii objevuji epizodicky jednou za
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neurcitou dobu ¢i pokud dojde k n¢jakému incidentu u blizkych ptatel ¢i rodiny
(naptiklad, kdyz si jeji manZel zlomil nohu). Tyto epizody strachu Natalii vedou

,,,,,,

budoucnosti. K otazce na budoucnost mi rekla toto:

,, ...brani mi to myslet, nevim, do budoucna. Ja si vitbec nedokazu predstavit, ja prosté
nemyslim dal nez tieba rok, protoze nevim, co bude, nevim co bude dal. Nevim jak se to
Jjakoby ve mné bude vyvijet, kdyz prosté takhle lusknutim prstu muze clovéek prijit o
ledviny, tak se miize stat cokoliv. Takze, kdyz to tak reknu, smrt ceka clovéka na kazdym
kroku, mize se propadnout do kanalu, miize ho srazit auto. Jo a najednou clovék vi, Ze ta
smrt je tak blizko jo, Ze proste clovék je takovej pomijivej, Ze dokud prosté s tou smrti se

«

nepotka tvari v tvar, tak proste..."

Myslim, Ze Sok, ktery Natalie prozila, jest¢ k tomu v tak mladém v€ku, ma za nésledek
silnou tzkost ze smrti. Nejvice se boji, ze by tu jeji dcera zlistala bez mamy. Na druhou
stranu, Natalie pfistupuje k témto problémiim raciondlné. Snazi se na své pocity zamefit
a uvédomovat si je, ale také se je snazi odsouvat a ,,nékde zamykat*, neCeli jim, ale ma
k tomu nakroceno. Aktivni pfistup k emocim je jednou z téch zdravych moznosti, jak

negativni emoce zvladnout:

., TakzZe to ja tam vzadu v hlavée nékde zamykam. Porad to tam hazim, proc¢ na to myslim,
jo, kdyz to tak reknu, ja v hlavé mluvim sama se sebou, uklidni se a takovydle. Ale pak se
to jednou za cas se to v ty hlavé odemkne, néjakou treba prihodou nebo néco, manzel si
ted’ka zlomil nohu. No, takze opet, predstava, co vSechno se mohlo stat. A opet mi tam
nabihalo, co kdyz se mohl utopit jo, co kdyby tohle, co kdyby tamhleto proste, no hrozny.
Furt tam vzdycky vyblikne prosté ta smrt, takze jd to tam zase opét zamknu prosté a jednou

za cas to samo takhle vybouchne nejak.

V citaci miizeme vidét Nataliinu tendenci vytvaret katastrofické scénare, pokud zrovna
dojde naptiklad k néjakému incidentu u blizkych ¢i rodiny. Nejhorsi obdobi, ,,0bdobi
smirovani “ (- slova Natdlie) ptiSlo n€kolik mésict po diagnodze, kdy uz Natélie dochazela
pravidelné¢ do nemocnice na dialyzu. Propadala zoufalym myslenkdm, nic ji nebavilo,
nechtéla vykondvat zadnou Cinnost a velice rychlym tempem hubla. Takové smySleni
vykazovali i pacienti ¢ekajici na transplantaci ledviny ze studie, kterou provedl Nilsson

et al., (2022). Cekala jsem, Ze Natalie bude o transplantaci vice mluvit, nicméné to se
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nestalo, promluvila o ni pouze jednou a jeji myslenky na transplantaci byly opét zabaleny

do uzkosti a strachu ze smrti:

,,Jo, urcite, hrozné se na to (transplantaci) tésim, ale opét mi tam blikne, co vSechno se
miuiZe stdt, proste, ze mi nesedne ta ledvina, Ze mi odejde moc brzo, co kdyz se nepovede
ta operace a ja uz se nikdy neprobudim. Opét nabéhne tam tohle. Takze ja se s tim prosté
peru, ze to furt odsouvam dozadu, dozadu, ale pak treba jednou za ten mésic, jednou za
ty dva mésice mé prosté chytne tenhle stav, kdy prosté se mi udéla spatné, zacnu se uplné

¢

klepat a myslim na tyhle veci. *

Natalie se jesté nedokazala vyrovnat se svym strachem, neceli mu, ale odsouva ho ,,nekam
dozadu®. Strach ze smrti ji zplUsobuje uzkostné stavy, které v ukdzce popisuje.
., Samozrejmé, stat se miize cokoliv, ale ja Ziju proste dneskem, tou pritomnosti. Ted’ sem
nazivu, ted’ si to budu uzivat. “ 1 kdyz Natalie tikd, Ze zije pfitomnosti a uziva si moznost
byt nazivu, paralyzuje ji strach ze smrti. To, Ze Natalie fika, ze zije pfitomnosti, muze byt
i zpusob, jakym se brani skliCujicim mysSlenkdm na smrt, nicméné to mozna

nereprezentuje jeji skuteCné prozivani.

Jeji ptib¢h o zjisténi, ze ledviny selhaly a nefunguji, tak jak by mély, zacal v den, kdy si
zaSla k Iékafi s dlouhotrvajicimi bolestmi hlavy a unavou. Divodem, pro¢ Natalie
piehlizela své symptomy, mize byt z ¢asti i jeji nizky vek. U I¢kate ji byl naméten vysoky
krevni tlak, ktery byl nasledovan sérii né€kolika dalSich vySetieni. Po par dnech nastoupila
Natalie do nemocnice na dva tydny. V nemocnici se ji rojilo v hlavé spoustu myslenek,
velice podrobné li¢ila proces uvédomovani si reality — tedy, Ze jeji ledviny jsou

nenavratné poskozené:

., ...takze vlastné vikala (lékarka), Ze mi selhavaji ledviny a okamzité potrebuju do
nemocnice. Nacez ja sem si porad myslela, Ze to neni tak vazny, Ze prosté, pujdu do
nemocnice, hospitalizuji mé, kdyz to tak reknu, uzdravej mé a zase piijdu domu. Viibec
Jjsem nevédeéla, jak vazny to je. No az teprve v nemocnici, kdy se tam zacaly stridat doktori
a zacaly Fikat, Ze ledviny selhavaji, a Ze to je nendvratny, a tak, tak mi to zacalo pomalu
dochazet, to jsem byla opravdu jak oparend. Tak jsem si jako Fikala, jezismaria, co ja
budu. A ted prosté, jak tam clovék je, kdyz to tak reknu, v ty nemocnici sam, tak ma hodné

¢

Casu premyslet, takze jsem si to tak néjak, ja nevim, 3 dny jsem si to probirala v hlavé..."

Natélie nevédéla témét nic o tomto onemocnéni, takze to pro ni musel byt jisté Sok a ani

nevédela, jak postupovat ¢i co bude nasledovat. Podle Kiibler- Ross (2005) mize byt faze
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Soku reakci na zavaznou diagndzu, pramenici z nedostatku informaci. Pozdéji muze
jedinec zazivat popteni, ve kterém véfi, ze diagndéza nebyla urCend sprdvné (in

Maniscalco et al., 2019).

5.2. O Marii

Marie méla problémy s ledvinami jiz poslednich 15 let, a tak se dobte pfipravila na to, ze
jednou ji ledviny piestanou fungovat Gpln€. Mariin piibéh je trochu specificky z divodu,

ze v ném figuruji drogy, na kterych byla zavisla. V sou€asnosti uziva Subutex.

V rozhovoru mé¢la Marie tendence utikat od tématu a do nékterych otazek se pfilis
nechtéla poustét. Ze zacatku rozhovoru mi cCasto fikala, Ze nevi, co ma ftikat, ze ,,je
v pohodeé*, ,zvlada vsechno v pohodeé.“ Tyto véty ale pomérné dost kontrastovaly
s druhou polovinou rozhovoru, ve které siln¢ prozivala a projevovala smutek nad tim, ze
nemd narok na transplantaci ledviny, kvili zavislosti na Subutexu. Kubler-Ross &
Kessler (2005) ve své praci s lidmi, kteti umirali, identifikovali popfeni jako ranou reakci
na smutek, ktera Clovéka chrani pied bolestnou nevyhnutelnosti smrti. Ambivalentné
popisovala Marie své zkusSenosti se synem, ktery je dle jejich slov také ,,v pohode* a
vSechno dobfe zvlada. Na otazku jestli si mysli, Zze syn vnimé zménu zdravotniho stavu,

Marie odpovédéla:

., Ne, ne, ja myslim, ze viibec ne. Akordat teda rikal ted’ zrovna: jezis maria, to bych radsi
umrel, nez mit tohle. No tak Fikam, no ja umrit nechci. No takze to, ale jako v pohodeé

uplne. On je hrozne hodnouckej.

Synova reakce neni jednoznacné ,,v pohode “. Mizeme si v§imnout utikani od tématu
k tomu, ze je ,,hrozné hodnouckej (syn)*“. Kubler-Ross & Kessler (2005) tvrdi, ze jejich
teorii o fazich smutku lze generalizovat i na ostatni fenomény jako ztrdtu nékoho
blizkého, rozvod ¢i vypotradavani se s chronickym onemocnénim. Mohli bychom tedy na

zékladg této teorie prohlasit, ze Marie je ve fazi popteni.

Marie dale uvedla, Ze ji onemocnéni ptipravilo o ,,normalni zivot* (slova Marie). To by
tedy naznaCovalo, Ze zivot ktery ma ted’ neni ,,normalni‘, coz opét kontrastuje s Mariinym
tvrzenim, Ze je vSe ,,v pohode ‘. Mariin pocit ,,nenormalnosti“ umoctiuje permanentni
zilni katétr pro napojeni k dialyzaCnimu pfiistroji, ktery ma z divodu nedostatku

vhodnych cévnich piistupi (v disledku drogové minulosti):
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Rikali, Ze to budu mit porad (permanentni katétr). To bylo tézky se s tim smiFit, Ze prosté
na tom téle je tadyto, to mi bylo nejvic neprijemny, Ze prosté nosim takovyhle blbosti, tim

pdadem i sexualni Zivot jde do pryc, protoze s tim se necejtite sexy.

»Takovyhle blbosti reflektuji jednak bagatelizaci problému, kterd miize naznacovat
nesmifeni se s katetrem a také odpor k nému, potazmo k mistu na téle, kde je umistén.
Pro Marii je to neustald ptipominka toho, ze ,,neni normdlni tedy, ze je nemocna. Také
to zasahuje do Mariina partnerského zivota a jejiho sebepojeti. Zarovei se musi vyporadat
s tim, jak katétr vnima jeji syn: ,,No a pak prijdu domu a LukdSek mi vika, jezZis maria to
bych radsi umrel, nez mit tady to na téle.” Mariina reakce byla, ze se tomu spolecné
zasmali. Smich a bagatelizace miiZze byt v tomto ptipadé zplisob, jakym se Marie snazi
pfiblizit normalnimu Zivotu a otevirat cestu ke smifeni se s onemocnénim a potazmo

katétrem.

5.3. Olvet

Ivet je v dialyza¢nim programu jiZ ¢tvrtym rokem, takZe ma pomérné dlouhou zkuSenost
s 1é¢bou. Takeé jeji onemocnéni postupovalo pomalu nékolik let, coz mohlo zmirnit Sok,
kdyZ nastupovala do dialyza¢niho programu. Od za¢atku rozhovoru na meé Ivet plsobila
velice racionaln¢, vSechno se mi snazila vysvétlit, véetné charakteru samotného

onemocnéni nebo piiznaki selhani ledvin apod.:

,,Ono to neboli, on jenom clovek jenom kdyz s tema ledvinama néco ma, tak ty priznaky
co md, tak jsou ty otoky a to je asi to jediny, co vadi. Ale jinak nejaky problémy nemaj, je
to videt jen na tom papire z ty laboratore. Pak nastupujou riizny diety, riizny omezeni, Ze
¢lovek nemiize jist tohle, vétsinou to byva, ze se museji omezit bilkoviny, Ze se musi prestat
Jjist maso, nahradit to necim jinym, pak se to zase otoci, kdyz zacne chodit na dialyzu, tak
zase zmena jidelnicku, zase nemiize néco jinyho, furt tam je néjaky omezeni, porad si musi

neco hlidat. Ted’ treba nesmime meruiiky. “

Predchozi uryvek reprezentuje odpoveéd na tieti otdzku, kdyz jsem se Ivet ptala na
detailngjsi popis pribéhu toho, jak ji selhaly ledviny. Rekla bych, Ze Ivet pomohlo to,
jakym zplisobem mi o svém problému vypravéla, generalizovala a mluvila o problému
jaky ma ona v souvislosti, Ze se to tyka i1 ostatnich nejen ji, distancovala se skrze pouzita
slova ,, (oni) musej omezit“, ,, (oni) nemaj probléemy “, ,, (oni) si musi néco hlidat “. Frankl
schopnost pacientli (a obecné lidi v tézkych situacich) zaujmout odstup vii¢i sobé samému

a svym citim nazyva sebedistanci (Frankl, 1998). Sebedistance souvisi s orientaci sama
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sebe na smysl, jehoz naplnéni je mozné v budoucnosti (Tavel, 2007). Takovym smyslem
pro Ivet muze byt dospélost jejich dcer, o které s nimi ¢asto mluvi. Déle jsem Ivetinu
racionalitu, ¢i moznd pfesnéji prakti€nost, pozorovala v souvislosti s tim, Ze se svymi
dvéma malymi dcerami probira vybér povolani, o ¢emz sama fekla, ze za ,,normalnich
okolnosti* by tomu nechala volny prubé¢h, ale ted’ to z praktickych divodu fesi diive,
protoze ,,se miize stdat cokoliv®. Mluveni s dcerami o budoucnosti v Ivet nejspis

podnécuje i1 ty hezké myslenky, coz se opét poji s Ivetinou schopnosti sebedistance.

Ivet potfebuje mit situaci pod kontrolou, ma svédomity pfistup k onemocnéni, vse
peclivé dodrzuje a nechce byt ni¢im zaskocena. V dialyza¢nim stiedisku ma, jako jedina
pacientka, dvé skiinky, aby méla vzdy vSechno, co potiebuje po ruce. Také si pro
pfipad, Ze by musela odjet do nemocnice na transplantaci, vytvofila kolem sebe sit’
kamaradek, které¢ by ji v piipad¢ nouze pohlidaly déti — coz reflektuje, ze Ivet ma také
schopnost vytvaret smysluplné vztahy a aktivizovat socidlni oporu, ktera ji mize
pomoci negativni myslenky na onemocnéni piekonat, také to opét koresponduje s tim,

ze Ivet pottebuje mit kontrolu nad situaci a nechce nic nechat ndhodé.

5.4. O Patricii

S Patricii jsem jako s jedinou vedla rozhovor v kavarné. To mize byt divodem, pro¢ se
béhem rozhovoru tolik neoteviela a pfilis mi toho nesdélila. Data tedy nejsou tak bohata,
jako u ostatnich ptipadl, a proto by méla byt vniména jako dopliujici. Ziskanad data
nejsou zcela kompletni z diivodu, Ze je v nahrdvce misty hlasity Sum z prostfedi. Této
skute¢nosti jsem si v§imla ihned po nahrani rozhovoru a doplnila nékterd nejasnéd mista

svymi, tehdy Cerstvymi vzpominkami.

Mrwe

Patricie ma vrozenou poruchu, kterd zapficinila selhdni ledvin, Alportiv syndrom.
Charakteristické pro tento syndrom byva i oboustranna ztrata ¢i zhorSeni sluchu a
abnormality zraku (Gross et al., 2012) a pravé Patricie sluch pfed nékolika lety ztratila,
nastésti je to jiz v dnesni dobé fesitelny problém a Patricie mize diky kochledrnimu
implantatu slySet, i kdyz trochu htife. Ze trpi vrozenym onemocnénim zjistila jiz v 15
letech. Nasledn¢ dochazela na pribézné kontroly 12 let, az do selhani ledvin, z tohoto
davodu byla Patricie pfipravena na to, ze ji ledviny selzou. Z rozhovoru vyplynulo, Ze
Patricie je velice energicka, rada sportuje, pfekonava sama sebe a nejspi$ hlavné v tomto
ohledu pro ni bylo téZké vyporadat se snucenou zmeénou svého Zivotniho rytmu.

Kombinaci velké miry resilience a pfipravenosti na onemocnéni se Patricii rychle
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podafilo s novou situaci vyrovnat. Resilienci se rozumi schopnost rychle se adaptovat a
vyrovnat se s nepiiznivymi situacemi (Solcova, 2009). Resilience je autory Herrman et
al. (2011) spojovéana s nékterymi osobnostnimi vlastnostmi a schopnostmi jedince,
kterych jsem si u Patricie vSimla, napiiklad self-efficacy, socialni aktivizace a utvateni
smysluplnych vztaht — vzdjemnd podpora, kterou sdili se svym kolegou: ,,Jd treba mam
kolegu takového, porad se podporujeme. On po operaci, ja nemocna a se podporujeme
navzajem.“ nebo spiritualita. Ze je Patricie spiritualni jsem si viimala v nékterych
momentech, kdyz mi popisovala, jak ,,citi spojeni s nécim*, ,,citi néci energii“ ¢i se ji zda

o nécem, co se jeste nestalo.

Patricie ma starSiho bratra, ktery trpi stejnym onemocnénim a na dialyze je o nékolik let
déle nez ona. Casto ji varoval, co ji deké a Patricie mé tendence se s nim srovnavat, coz
jinespisipomaha, jak se vyrovnat se svou situaci. Patricie ma pocit, Ze je na tom mnohem
1épe nez jeji bratr, oproti nému se povazuje ve zvladani svého onemocnéni jako silnd

osobnost:

,,No ja nevim, jak vam to mam ... nejtezsi. Mné to nepripadalo néjak tézkeé, ja jsem taka
silna osobnost vite. Miij bratr je chlap, ma néjakych 120 kilo a ted’ se ho ptam, "co delas?”’
On mé vzdycky strasil jako co mé ceka a to, jak mé napichnou a mi praskne zila, Ze se mi
to nafoukne a ted’ jako na to koukam a fakt se to nafouklo a on vika 'a uz to prasklo? ’

rikam, 'no’, a on ‘a to té to neboli? ' Fikam neboli. ’

Bandura konceptem self-efficacy odkazuje na psychickou vlastnost jedince véfit v sebe
samého a své schopnosti, které mu pomohou piekonat jakoukoliv téZkou situaci.
Odkazuje také na divéru ve schopnost uplatiiovat kontrolu nad vlastni motivaci,
chovdnim a socidlnim prostfedim (Bandura, 1978). Tohoto si miZeme vSimnout i u
Patricie, uz na vyse zminéné ukazce, kde o sobé mluvi jako o silné osobnosti. DalSim
ptikladem je, zZe o své situaci ¢asto mluvila jako o boji, onemocnéni pro ni predstavuje
vyzvu, které Celi: ,,...jd se tomu nechci poddavat. Kdybych se tomu poddala, tak budu
lezet v posteli a co z toho, to je boj, tam udélate jednu chybu ... To je jak bracha, ten dostal
ledvinu a nevazil si ji...“- Také si mizeme vSimnout, Ze se opét porovnava s bratrem,
ktery se dle ni onemocnéni poddal. Na druhou stranu Patricie nepopirala, Ze by jeji
onemocnéni mélo negativni stranky. Oteviené mi fekla, ze den pfed nasim rozhovorem
byla na dialyze a plakala, i kdyZ nevédéla pro¢, nicméné ke svym emocim pfistupovala

tak, ze k tomu patfi.
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Dialyzu ¢asem zacala vnimat jako pozitivni misto, kam si chodi odpo€inout: ,,TakzZe jsem
to brala tak sportovné, co mi zbyva, byla jsem rada, Ze jdu na dialyzu, jsem se tam
uklidiovala, mné tam bylo dobre. No kdyz clovek ma nejaky ty, tak je rad zZe je sam.*
Patricie pfehodnotila svou situaci, aby lépe zvladla fakt, ze musi na dialyzu a udélala si
z dialyzy misto klidu. Schopnost pifehodnotit svou situaci a vnimat ji pozitivné se nazyva
pozitivni pteznackovani. Tato technika umoZznuje pohled na obtiznou nebo
problematickou situaci v jiném svétle. Umoziuje se zamyslet nad tim, Ze problémy se
daji vyfesit jinak (Klimentova, 2013). Dal$im divodem, pro¢ muze byt pro Patricii
dialyza uklidiujici je, Ze kromé chvile, béhem které je dialyzovana, si pfilis neodpocine.
Aby zvladala balancovat matetstvi, zaméstnani a onemocnéni, déla vSe ve zrychleném

tempu: ,,...furt musim, takhle na dialyzu, prdce, décka, honem, honem, takhle ja Ziju.

5.5. Rodinny Zivot a mateistvi s CKD-5
V této podkapitole uvadim vysledky s ohledem na vyzkumné otdzky: Jak pacientky

s CKD-5 zvladaji skloubit své onemocnéni s matetstvim? Jaké popisuji pacientky s CKD-

5 zkuSenosti se zménami v kontextu matefstvi a rodinného Zivota?

Co se tyce rodinného Zivota, tak Natalie se ze zac¢atku svého onemocnéni nesetkala pfilis
s podporujicim pfistupem ze strany manzela. Bylo pro ng zprvu tézké piijmout fakt, ze

se ted’ velka cast jejich zivotlh zméni:

., Ze zacatku byl na mé az skoro nastvanej, ze jsem si nezasla k doktorovi driv, Ze jsem
tomu neveénovala pozornost. Potieboval, kdyz to tak reknu, to na nekoho hodit. Ze zacatku

obcas mival takovyto jako, Ze jsem nam znicila Zivot, tim Ze jsem si nezasla k doktorovi.

Nicméné po néjakém Case zacal manzel Natalii podporovat a popsala mi, ze v soucasnosti
je to jeji nejveétsi opora. Myslim, Ze jeho prvotni reakce pramenila z neznalosti situace a
Soku, podobné jako u Natalie. Dle studie, kterou provedli Chowanec & Binik (1989),
individualni pfizpisobeni manZzela ¢i manzelky stavu svého partnera s CKD-5 piedpovida

1 lepsi ptizpisobeni se pacienta.

V soucasnosti zasahuji do rodinného zivota Natalie vedlejsi priznaky lé¢by. Je casto
unavena a podrazdéna, coz se odrdzi ve vztahu s manzelem, ale 1 jeji dcerou. Trapi ji, Ze
spole¢né nemohou podnikat rtizné aktivity, ,,jako to délaji jiné mamy . Pocity, Ze nejsou
dostatecné dobrymi matkami popisovaly 1 pracuyjici, dialyzované Zeny ve studii, kterou
provedl Feddersen et al. (2019). I participantka Ivet mluvila o strachu, ze neni dostate¢né

dobrd mama a jeji obavy se dostaly az do bodu, Ze se bala, aby ji dcery nezavrhly, kvili
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tomu, Ze je neustale nemocnd. Také popisovala, jak citi, Ze pfestava byt pro déti jistotou
a oporou, protoze musi spoustu zalezitosti v zivoté fesit samy, kdyZ je Ivet na dialyze a
zkuSenost v rdmci onemocnéni a matefstvi. Popisovala mi historku se svoji dcerou a

kotétem, o které ptisla:

,Je to tezky no, kdyz Vam dité breci do telefonu a vy jste nékde pryc. A to bylo jenom
Jjednou tohle. Nebylo to tak hrozny, Fikala jsem si, co by bylo, kdyby se stalo néco ji a ja
tam nejsem. TakzZe ta nutnost bejt tady (v nemocnici) je prosté stoprocentni, nejde Fict Ze,
jo a ted’ to dite musi pochopit, Ze ta matka je nékde jinde a nemiize bejt s nim. I kdyz by

‘

méla... To jsem fakt méla chut vyrvat si ty jehly a jet domui. *

Tuto historku mi vypravéla kolem 40. minuty rozhovoru a byla to chvile, kdy se néco
zmeénilo a Ivet se zacala vice otevirat. Méla jsem z Ivet pocit, Ze ac je to vzpominka, ktera
se udala davno pted rozhovorem, potad ji velice siln€ proziva a nejspis si ji 1 vyc€ita, ,,méla
tam byt“. U jiné otazky zminila Ivet i vztah se svou maminkou, ktery dle jejich slov nebyl
idealni a spolehnout se na ni nikdy nemohla, odtud nejspis také prameni Ivetin strach, ze
by jeji dcery zazily stejné pocity.

vvvvv

popisovala zpiisob, jakym jeji dcera reaguje na jeji zdravotni stav. Z rozhovoru bylo
patrné, Ze se velice snazi skryvat své pocity strachu pted dcerou, coz ji velice trapi. I pres
to, ze se Natalie sviij strach snazi skryvat, ho jeji dcera vnimd. Strach ze smrti tak

prostupuje rodinnym systémem Natalie:

,, [Teba jsem ji Fekla, Ze cekam na novou ledvinu, a ze budu muset znovu do nemocnice,
tak to byly nékolikadenni zachvaty takovyho breku, uzkosti, a kdy prosté se bala, Ze uz
zase se ji z ty nemocnice nevratim. Tak pro mé to vysvétlovani ty dceri. Jo, protoze prosté
ja v hlave vim, Ze miizu kdykoliv zemrit, ale nemuzu ji to rict, musim prosté porad délat
takovou tu silnou, takovou tu jakozZe se viibec nic nedeje, jakoze jo mam handicap, ale
viibec nic se nedéje prosté mnée to pomdaha a todle, jsem tady, jsem s tebou. Tak to je pro

vvrog6

mé asi uplné to nejtézsi.

Na druhou stranu, Natédlie vnima pozitivné, jak jeji dcera Amalka uvazuje a mluvi o
onemocnéni své maminky. Popisovala mi, Ze ma jeji dcera peCovatelské tendence a kdyz

se ji udéla Spatné, Amalka se o ni snazi postarat. Také se zajima o lidské télo a ma vizi,
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ze bude Iékarkou. Aby Natalie a Amalka spolecné Celily strachu a obavam, snaZi se situaci

zlehcit, ¢imz se zaroven 1 distancuji od negativnich myslenek na onemocnéni:

A viastné kdyz sem méla ten katetr permanentni v tom hrudniku, tak vikala, Ze mdam
skafandr a takovydle. Prosté jo, furt sme to jako tak néjak sme to vzdycky prebalili do

takovyho hezkyho vobalu, Ze prosté ona z toho uz neméla takovej strach. “

Chvile, které travi Natalie s dcerou jsou pro ni ,,hinacim motorem* (slova Natalie), to lze
interpretovat jako smysl, o kterém mluvi Frankl (1998). Byt s dcerou Natalii pomaha

pteklenout negativni myslenky:

so-jdu si zahrdt s ditétem Clovéce nezlob se nebo se podivame na néjakou tu vtipnou
pohadku. Spolecné. Zavrtame se do pelisku, budeme tam jenom sedét v objeti, jenom si

uzivat néjakou tu danou pritomnost.

Také participantka Ivet mluvila o péci ze strany dcer. Jeji dcery jsou uZ o néco starsi
oproti dcefi Natalie, takZze uz zvladaji peCovat trochu i o domacnost. Z rozhovoru
vyplyvalo, Ze se Ivet obava, Ze by mohlo dojit k naruSeni tradi¢nich roli matka-dcera. Boji
se, aby ji dcery pofad vnimaly jako autoritu, kdyz o ni pecuji a pfebiraji n€které povinnosti
na sebe. Na druhou stranu, pomoc a zdjem dcer a své rodiny povazuje Ivet za
nejpozitivnéjsi zkuSenost ohledné svého onemocnéni a matefstvi. Popisovala mi, jak si

jeji mladsi dcera hraje na zdravotni sestficku, kdyz se ji strhnutim strupu spusti krev:

"Ja mam ruku rozpichanou jak jehelnicek a obcas se stane, ze se mi sloupne strup doma,
tak ta mladsi funguje jako zdravotni sestricka a je hrozné rada, kdyz se to prihodi, mi to
zacne téct ten vpich, tak vzdycky volam: Terezko, potiebuju sestricku a ona to popadne,

prijde ke mné, osusi to tamponkem, vytahne naplast, nalepi néco. *

Ivet pfed dcerami o svém onemocnéni piili§ nemluvi, ziistava pred nimi v takové, fekla
bych, bezpecné roving, aby je tim nevydésila. Nechce, aby onemocnéni pfili§ zasahovalo
do jejich zivotl: ,, Hlavne mit pred nimi (détmi) tu silu. Pak nékde v kouté, to ¢lovek miize
ztratit nervy nebo si pobrecet, ale pred tema détma, musi jim to vysvétlit, co se stalo,
optimisticky.“ Podobné to ma nastavené i Natalie, u které¢ vSak jeji dcera siln€¢ vnima
uzkost ze smrti a skryvani neni u¢innou strategii. Domnivam se vSak, ze v piipadé Ivet,
kterd o strachu ze smrti pfili§ nemluvila, nebude Uzkost ¢i strach jeji ¢i jejich déti, tak
velky, zasadni je v tomto piipade€ 1 vék Ivetinych dcer, které jsou starsi nez dcera Natalie

a spoustu véci vnimaji jinak.
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Pomoci se Ivet snaZi i jeji bratr, ktery ji nabidl svou ledvinu a zhubl kvili operaci velkou
cast své vahy. V soucasnosti ¢ekaji na vysledky genetickych testl, zda mize byt vhodnym
darcem. Ivet tuto skute¢nost vnima jako velky pfinos pro své dcery, které si z této situace

mohou mnohé odnést, coZ odrazi Ivetinu touhu po dobrych rodinnych vztazich:

., Ze bracha kviili mné zhubnul pies 20 kilo, aby mohl k transplantaci. Takze vidi viastné,
Ze se mi snazi pomoct. A bude to velkej prinos pro me. TakzZe si myslim, Ze maji dost

dobrych vzorii. Mohly by bejt slusny lidi az budou dospély. *

Ivet je ale také ohledn¢ darcovstvi od bratra plna nejistych myslenek. Mé strach, aby
ledvinu jeji télo piijalo a bratr zdkrok nemusel podstupovat zbytecné. Ivet na rodinnych
vztazich zalezi a nechce je ni¢im ohrozit, i kdyby to znamenalo, ze se ledviny od bratra
vzda. V kontextu sebedetermina¢ni teorie Ryana a Deciho (Ryan & Deci, 2000) se
domnivam, ze Ivet ma silnou implicitni potfebu afiliace a intimity. Dle autor vznikaji
implicitni motivy v obdobi raného détstvi, jde o potieby, které lidé vyjadiuji jesté
predtim, nez uméji mluvit, tedy v preverbalnim obdobi, proto jsou Casto tyto motivy

nesdélitelné a neuvédomované.

Participantka Patrice, ktera vychovavala své déti ze zacatku dialyza¢ni 1éCby sama,
mluvila o tom, ze se déti musi pfizplisobit rezimu své matky, aby to mohly spolecné

piekonat:

., 1y déti si musi zvyknout na ten mamin rezim. Ne na jejich rezim, ale je to naopak. Pak
to zvladnou spolecné. Déti ji to nesmi vycitat, syn mi to ze zacatku délal, Ze "boze ty tu
lezis. " Rikam: ‘ale mné je Spatné’, tak jsem jim to postupné vysvétlovala... jak s tebou

pujdu ven, kdyz mi je spatné, co mam délat? "

Patricie se nejspis takovym pfistupem snazi vést své déti k samostatnosti. O své dcefi mi
fekla, ze se ze zaCatku Casto starala o svého mladSiho bratra, kdyz byla Patricie
v nemocnici na dialyze. AvSak nikdy se nezminila o strachu, ze by ji to déti m¢ly
v soucasnosti za zI¢ ¢i o strachu ze ztraty ¢i zmény své matetské role. V souvislosti se
svymi détmi vyslovila Patricie strach z genetického pfenosu svého onemocnéni: ,,Jen
bych nechtéla jedno...aby to oni neméli, to by mé znicilo uplné, to by mé znicilo. “ Strach
z predani onemocnéni détem se objevoval i v kvalitativni studii provedenou Alvarez-

Villarreal et al. (2021), ktera se vénovala matefstvi zen s CKD-5.
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Marie se opakované zminila o pomoci ostatnich ¢lenti své rodiny. Bydli se synem u svého
otce, ktery ji kdykoliv ochotné pomiize. Béhem vikendl odjizdi Marie ke své matce, se
kterou bydli i otec jejiho syna. I kdyz se Marie vyjadfovala o svém vztahu s matkou
ambivalentné: ,,mdma je strasny gestapo, ta proste musi bejt vSechno po jejim...“,
z rozhovoru vyplyvalo, Ze je vdécna za jeji finan¢ni a materidlni pomoc: ,,No a ona mi
pomaha hodné no, jako to je supr. Koupi nam vsechno, kdyz potrebujeme. ““ Marii, stejné
jako ostatnim participantkdm, pomoc a podpora od ostatnich ¢lentt domacnosti, rodiny ¢i
pratel vyrazn¢ prispiva ke zvladani soubéhu roli matky a pacientky. Ostatni participantky

oproti Marii, vyzdvihovaly pievazn€ emocni a psychickou podporu.

5.6. Pracovni Zivot s CKD-5

Jednim z dil¢ich cilt bylo porozumét, jaké zmény nastavaji v pracovni roli zen s CKD-5
po obdrzeni diagnézy. Kazda z zen ma specifickou zkuSenost a za kazdou stoji
individudlni ptib&h.

5.6.1. Pocit kiivdy a diskriminace

Natalie mi vypravéla, jak moc si pfed onemocnénim uzivala svou préci ve zverimexu.
Dokonce ji to bavilo natolik, Ze ignorovala velké bolesti hlavy a silnou unavu, hlavni pro
ni bylo, aby jeji vykon neohrozil chod prodejny. Po naroéném pracovnim dni ji jiz
nezbyvaly sily, aby doma byla schopna néco udélat a nejvice se tésila na to, az si po praci

odpocine.

,, ...ale doma jakmile jsem méla volno, tak jsem byla hrozné unavena, bolela mé ta hlava.
Byla jsem strasné protivna, az jsem si toho v§imala sama... Jediny na co sem myslela je,
Jjak si cely dopoledne prospim, nic jinyho mé nezajimalo. Jen jak budu spat a odpocivat,
spat a odpocivat. Protoze vty prdci jsem vydala maximum a pak jsem se to néjakym
zpiisobem snazila dohnat, takze to bylo takovy ... takhle nemiizu fungovat doma. Hlavou
mi probihalo takovyto: jiny rodice jezdi na vylety, jezdi tamhle do kempii a ja jediny na

co myslim je, jak se vyspim. “

Unava je jednim z nejéast&jsich problémi, ktery zmifuji dialyzovani pacienti (Mollaoglu,
2009). Take dialyzované zeny ve studii, kterou provedl Wadd et al. (2014), uvadély, Ze
hlavni piekazkou v péci o déti je tnava.

Poté, co Natalie prestala pracovat, popisovala silné pocity kiivdy a diskriminace za to, Ze
ji zaméstnavatelé nevysli vstfic a neumoznili ji nastavit si smény, tak aby mohla chodit
na dialyzu:
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,, Ty jsi nemocna, ty vypadni, tebe nepotiebujeme. Az skoro takovym zpiisobem se ke mné
zachovali, takze je to takovy jako... no, prosté na prd tohleto. Kdyz vas odepisou, kdyz
vas diskriminujou kvuli tomu, Ze no tak jsem onemocnéla. A ta diskriminace od téch

zaméstnavatelii nebo od téch kolegii je dost ponizujici.

Natalie se citila v zaméstnani velice dobie, proto je pro ni nejspis t€zké, ze ji v tézké
situaci nevysli vstiic. Nemocni lidé se Casto potykaji se stigmatizaci na poli prace, ale 1
bézného zivota. Citi se odstréeni a izolovani. Dle Lu et al. (2022) vyvolavaji pocity
stigmatizace v pacientech negativni emocni prozivani, coz vede k jesté vetSi mite izolace
a to prispiva ke Spatnému dusevnimu zdravi a tim padem horsim zdravotnim vysledktim.
V jiné studii, kterou provedli Feddersen et al. (2019), popisuji autofi pracovni roli, jako
velkou cast identity Zen s chronickym onemocnénim (revmatoidni artritidou), které
zéaroven pecovaly o své dité. Pro Zeny ve zminované studii bylo dllezité, aby s nimi bylo

jednano tak, jako s ostatnimi — to je ziejmé diilezité i pro Natalii.

Zaroven mi Natalie popisovala, jak si nedokdze predstavit chodit po dialyze pracovat,
takze by pfipadaly v tvahu smény jen ve dny, kdy dialyzu nema. Tady se ale dostavala

do konfrontace s ptanim byt se svou dcerou, se kterou by se kvili praci vidala mén¢:

Vitbec si nedokazu predstavit, Ze bych chodila treba trikrat, ctyrikrat tydné do prace, kdyz
travim odpoledne tady (v nemocnici). To bych se s dcerou uz viibec nevidéla. TakzZe to je
takovy dalsi proste, co se ve mne hrozné pere. Mam odsunout dité a zacit pracovat nebo
Jjako, kdyz to dité je tak nesvi, kviili tomu, Ze jsem takhle nemocna, tak je rdada, kdyz jsem
doma, vic si mé k sobé privazuje, Ze prosté se boji natolik, ze nechce viibec abych odesla

3

z domova. TakzZe ani ten polovicni uvazek nevim, jak bych to skloubila, nevim.

V tomto pifipadé mizeme vidét, ze Natalie stoji pfed tézkymi Zivotnimi vyzvami,
balancovat role pacientky, matky a zaméstnankyné je pro ni opravdu sloZité a nejspis si
Natalie jest¢ hleda, jak na to. V dialyzacnim programu je necely rok a velké mnozstvi
energie vénovala tomu, aby se vypotadala s emocemi, které ji onemocnéni ptineslo. Po
skon¢eni zaméstndni kromé& pocith diskriminace méla 1 tendence ke srovnavani
s ostatnimi, nutno dodat, zdravymi lidmi: ,,TakZe prosté jsem prestala pracovat, ale
v hlave mi furt jelo jako co bych mohla, jak bych méla a furt jsem méla takovej pocit, zZe
nedeélam toho dostatek.” VSimnéme si, Ze Natalie porovnava nejen svlij pracovni vykon,
ale také své matetské dovednosti: ,,Hlavou mi probihalo takovyto: jiny rodice jezdi na

¢

vylety, jezdi tamhle do kempui a ja jediny na co myslim je, jak se vyspim. *
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5.6.2. Dialyza jako nové zaméstnani

Marie nebyla jiz dlouhou dobu zaméstnana kvuli pretrvavajicim zdravotnim problémtim
s ledvinami. Chozeni na dialyzu tfikrat tydné na ¢tyfi hodiny vnima jako chozeni do prace
na polovicéni uvazek. ,,Je to skoro jako prace, viastné lepsi lepsi Zejo, je to polovicni
uvazek, néjak vas to jako neomezuje vitbec v materstvi ... Ptipadalo mi, Ze Marii prace
nechybi, nejspiS nikdy nenasSla zaméstnani, které by ji bavilo, ¢i by ji davalo smysl.

Dialyzaéni 1é€ba pro ni tak nejspis pfedstavuje vysvobozeni od nutnosti pracovat.

I kdyz Marie tikala, Ze dialyza ji vlibec neomezuje, tak v rozhovoru zminila, Ze by chtéla
jeste jedno dité — dceru a mrzelo ji, Ze to kvuli dialyze neptjde. Z rozhovoru bylo patrné,
Ze to opravdu neni tak jednoznaéné bezproblémové, jako to Marie popisovala. Spoustu
negativnich aspektl, o kterych Marie v pribéhu rozhovoru mluvila si ale neptipoustéla a

pfesvédcovala me a nejspis i sama sebe, ze je ,,v pohode “.

5.6.3. Home office jako zachrana zaméstnani

Ivet ma zaméstnani, které ji umoziuje flexibilitu, kterou ve své situaci potiebuje. Ze
zacatku onemocnéni méla problém domluvit se se svoji nadiizenou, takze nebylo mozné
tak jednoduse ptejit na home office, nicméné s pandemii Covidu-19, ktera pfisla chvili
poté, co ji selhaly ledviny, museli vSichni zacit pracovat z domova. Po konci pandemie ji

nadfizena umoznila takto pracovat i nadale.

., Vyhovuje mi, Ze miizu pracovat. Ze ty dva dny jsem sama doma, tak zvladnu i tu praci a
pak viastné kdykoliv potrebuju, tak si vezmu pocitac, oteviu, vecer holky délaji ukoly, ja
si oteviu pocitac, napisu si par faktur, vyresim néjaky emaily, tak jako na pohodu. Myslim,
Ze s praci se to skloubilo plynuleji nez ta funkce rodiny. Moje jedna cinnost, kterou mi
nechali, tak si myslim, Ze neovlivni chod firmy, ale zase jsem rdada, Ze v tom procesu miizu
zustat, ze byt doma bez cinnosti, tak clovek by na to furt myslel, takhle se zabavim a
vlastné ta prdce pomahd oddalit nebo preklenout ty blby myslenky. Clovék si prijde, Ze je
potiebnej, Ze i tu rodinu trochu financné podpori, ze neni jako na obtiz a ta prace jako

‘

podle mé na tu psychiku je..."

V aryvku mizeme vidét opét schopnost Ivet sebedistance (Frankl, 1998). Pro Ivet je
zaméstnani 1 tim smyslem, ktery ji poméaha zvladat své onemocnéni, nemyslet na néj tolik.
Zaroven ji dava pocit, Ze je potiebna a neni ,,finan¢ni ptiteézi*. Nékteré starsi studie uvadi,
ze pracovat bylo pro zeny piinosné hlavné po emoc¢ni strance. Napiiklad, zaméstnané

zeny vykazovali méné distresu neZ Zeny v domécnosti (Lennon, 1994). Pro Ivet jako pro
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pacientku, jejiz Zivot zdvisi na pfistrojich, miZe byt pocit finanéni nezavislosti a
potiebnosti velice piinosny pro dusevni pohodu. Na druhou stranu mi Ivet popisovala, Ze

prace pro ni neni na prvnim mist¢:

., Takze mi to takhle vyhovuje a klidné bych pracovala i min, abych méla dost casu si tieba
jen sednout a hodinu koukat, jak litaji véely, mné to prijde na tu psychiku lepsi, bejt s téma

détma, nez tu praci resit... ,,

Ve studii Feddersen et al. (2019) autofi uvedli, ze zeny s chronickym onemocnénim
(revmatoidni artritidou) ptipisovaly své profesi nejvyssi prioritu a vétSinu ¢asu a energie
b 413

vénovaly snaze vypadat jako ,,dobré a stabilni zamé&stnankyné®, tato zjisténi vSak Ivet

nepotvrzuje.

5.6.4. Zaméstnani jako povinnost

Patricie je velice pracovitd a citi nutnost pracovat hlavné kvuli dostatku financi pro své
déti. Ze zacatku dialyzy hledala balanc mezi praci a onemocnénim tak, ze chodila na
no¢ni dialyzy. Pti t€ch vSak nemohla usnout, takZe se dalsi den potykala se silnou tinavou
v zaméstnani, navic byly jeji déti samy doma a star$i dcera se musela postarat o mladsiho
bratra. Patricie se vSak dokazala s touto nekomfortni situaci rychle vyporadat a zménit ji.
Schopnost pruzné reagovat a zvladnout se rychle vypotadat s problémem s nejvétsi
pravdépodobnosti rovnéz svéd¢i o vysoké mife resilience Patricie. Zménila zaméstnani,

aby bylo fyzicky zvladateln&jsi s jeji 1é€bou.

5.7. Ztrata svobody a ¢asova omezenost

Tématem, které¢ se prolinalo napfi¢ vSemi ¢tyimi rozhovory byla svoboda, kterd je na
pozadi dosavadnich sepsanych vysledk. Jak jsem dosud nastinila, omezenti, které¢ dialyza
pro Zeny ptedstavuje, zasahuje jak do rodinného, tak i pracovniho zivota. V rodinném
prostfedi pfichazely participantky o bézné aktivity, které vykonavaly, kdyz byly zdravé.
Vsechny mluvily o nutnosti byt svazané s dialyza¢nim stfediskem a nemoznosti

vycestovat nékam dal.

Marie popisovala, o co ji onemocnéni piipravilo: ,,Svobodu mi to vzalo, ze jo. Protoze
ted’ka nemuizu nikam jet. Nemuizu jet k mori, nemuzu jet prosté nikam.“ Ptala by si odjet
se synem na dovolenou. Marie také popisovala omezeni v souvislosti s permanentnim
katétrem, vypovédéla, Ze ji omezuje ve vécech, které ma rada, ku piikladu uvedla, Ze se
s nim nemuze koupat. Natdlie mluvila o tom, Ze ve svych myslenkdch uz neni, tak

svobodna, jak byvala. Onemocnéni ji vzalo ,, takovou tu jistotu, Ze vSechno bude dobry,
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protoze vite, Ze to dobry neni a nebude.“ Tim se opét dostavame ke strachu z onemocnéni,
ktery Natalii siln¢ obklopuje. Nesvobodna se citi i kvtili zmifiované pracovni situaci.
Ztratou prace pfisla i o finanCni stabilitu a nezavislost. Stala se tak zenou v domécnosti,
o coz, dle jejich slov, nikdy nestala. Onemocnéni ji tak vzalo pracovni naplii. O to vice
se ponofila do svého vztahu s dcerou. Je mozné tedy fici, Ze Natalie se kvili nedostatku

casu, v diisledku onemocnéni, dostala do konfliktu pracovni a matefskeé role.

Patricie popisovala také ¢asovou omezenost, kterou kviilli onemocnéni pocituje. Mluvila
o tom, jak ,,déti dospély rychle* a kvili dialyze to ani nestihla vnimat. Na otazku, co by
zmeénila na své zkusenosti matetstvi, odpovédéla: ,,Tak hlavné ty deti, ten cas s nima,
abychom byly vsude spolu.” Coz by mohlo znamenat, ze Patricie neni spokojend
s nastavenim své matetské role. Nicméné¢ i rodice bez zdravotnich komplikaci uvadi, ze
je mrzi, Ze se détem, kdyz byly mal¢, dostatecné nevénovali, vétSinou z ditvodu pracovni
vytizenosti (Rendon, 2016). Ivet také reflektovala, ze je kvili nutnosti dialyzy, omezena

jeji moznost volby:

., Kdyz vysvetluju, ze potrebuju nekam objednat, at’ je to doktor nebo kadernik, tak prosté
mi zacnou davat terminy, Fikam ne, udélame to obracené, pondeéli, stieda a patek, do 12
prosté nemuzu, hotovo. To uz sem rikala tolikrat... Ta casovd omezenost je proste

‘

problém no.

Tento tryvek, je mozné interpretovat, tak, ze Ivet ma dialyzacni 1écbu vZdy jako prioritu,
1 kdyz s tim neni spokojena. Skute¢nost, ze s touto situaci neni spokojend miizeme

interpretovat z jejich slov, Ze se citi ,,jako prikovand®.
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5.8. Shrnuti vysledki se zamérenim na bilanci roli pacientek s CKD-5

Vyéitky (N, 1)

Rodinna
pohoda (I, M)
Strach ze smrti
(N, M)

Proména
Vytizenost (P) rodinnych
vztaht (N)

Pracovni role

Smysl zivota (1)

Casova
omezenost/nesvoboda

Pacientska
role

Péce déti (I, N,
P)
Aktivni role déti
(]

Dité jako hnaci

— motor (N, P)
Dialyza jako
vysi cil (1)

Schéma 2. Grafické znazornéni propojenosti témat vzeslych z analyzy vysledki. Pozn.:
V zavorce uvadim pocatecni pismena jmen participantek, se kterymi je kéd spojeny.

Diskriminace
(N)

Priznaky lécby -
unava (N, I, P)

V predchozich kapitolach jsme se vénovali tomu, jakou zkuSenost maji pacientky s CKD-
5 se zaméstnanim, matefstvim, a také na jakd omezeni ve spojitosti s CKD-5 narazi pti
bilancovani matefské a pracovni role. Ke hlubSimu porozuméni zkuSenosti téchto
pacientek jsem vénovala ¢ast vysledkil popisu jednotlivych ptibéhu, které za Natalii,
Marii, Ivet a Patricii stoji a do jisté miry urcuji jejich postoj a chovani k danému
onemocnéni a ke své mateiské a pracovni roli. V této kapitole bych rada shrnula a
propojila vysledky, které vzesly z mych dosavadnich zjisténi o bilancovani roli pacientek

s CKD-5. K dokresleni vysledkll jsem zatadila schéma, ze kterého jsem pfi sepisovani

vysledkl vychazela.

Zkusenosti Natalie mtizeme reflektovat tak, ze vzhledem k silnému strachu z onemocnéni
a smrti se s 1é€bou do jisté miry smifila: ,,prosté musim na tu dialyzu, Ze bych prosté bez
toho vlastné neprezZila. “. Natélie se v disledku onemocnéni dostala do konfliktu mezi
svou pracovni roli, ktera byla pfed propuknutim onemocnéni pro Natdlii dilezitou
hodnotou, a matetskou roli, 1épe feceno svou dcerou, kterd je pro ni v soucasnosti
smyslem zivota a ,,hnacim motorem*, ktery ji dodava silu onemocnéni piekonat. Jednim
z divodt, pro¢ Natalie tihne k zaméstnani, miiZze pramenit z touhy po normélnim Zivot¢,
nezavislosti a svobodé, o kterou s onemocnénim piisla, nebot’ ted’ jeji zivot zavisi na
dialyza¢nim pfistroji. Potfeba autonomie je dle mnoha autort (napf. Ryan & Deci, 2000;
Parsons et al., 1951; Morgan & Murray, 1935) pro ¢lovéka jedna ze zékladnich potieb.

Pro Natélii mize také zaméstnani, v kontextu Sebe-determinacni teorie (Ryan & Deci,
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2000), zastavat potfebu dosahovani, kterou bude muset nejspis pfeorientovat na jinou
¢innost, aby tak znovu nastolila osobni pohodu a rozvoj. Jednim z divodd, pro¢ ma
Natalie takovy strach o sebe je opét jeji dcera, kterou ,,tu nechce nechat samotnou*. U

Natalie dominuje emoc¢ni pfistup k balancovani roli ,,hrozné se to ve mné pere “- ,,to "

odkazuje na volbu mezi praci a ditétem.

Kdyz se dale zaméfime na proménu rodinného Zivota Natdlie, tak mliZzeme interpretovat,
ze onemocnéni zasahuje do rodinného zivota prostfednictvim strachu ze smrti, jak je
naznaceno ve schématu. I ptes snahu nevystavovat svou dceru strachu ¢i obavam, Natélie
svou uzkost na dceru prenasi. Matetska role je tak pomérné silné vystavena vliviim role

pacientské.

V ptipadé Marie je bilancovani roli podobné bilancovani Natalie v tom, ze nezastava
pracovni roli. Nicméné¢ na rozdil od ptipadu Natalie, Marii pracovni role nechybi a
nepotiebuje ji. Misto zaméstnani si uziva Cas se svym synem: ,,Jsem spis takovej
duchodce, kterej si doziva v klidku s Lukaskem. Uzivam si Lukdska a je nam fajn. “ O své
1é¢bé potazmo zdravi premysli jako o zaméstnani, tudiz se ji spojuji role pacientky a
zaméstnankyné a naplno se tak vénuje matetfské roli. Problém pozorujeme v roli
pacientky, kterou Marie zatim nezpracovala. Konflikt v Marii zplisobuje nemoZzZnost
transplantace, tedy bezvychodnost situace a blizici se smrt, kterd ji siln¢ trapi a drzi na
misté: ,Jediny, Ze tady dlouho nebudu, to je jediny ... Jinak ne...Jinak obavy Zadny nejsou
no...“ Vypovéd Marie pokracuje: ,,Se bojim, mu (synovi) to tady vsechno odkazat, to je
hrozny. “ MlUzeme vidét strach, jak si povede syn sam a dochazejici ¢as jako matky, coz

nas vraci k touze Marie byt doma se synem a uzivat si spolecné chvile.

Ivet bilancuje role pacientky, matky i zaméstnankyné. Ivetina prace je flexibilni a
umoznuje ji vénovat se rodiné i 1é€b¢ a do niceho ji pfili§ nezasahuje. Ivet vnima
zaméstnani prospésné z hlediska zdravotniho stavu, protoze jim odvadi myslenky pry¢ od
svého onemocnéni. Nicméné je stejné postavena do nucené volby mezi ditétem a
onemocnénim, kterou nékolikrat za rozhovor zminila: ,, Tady clovek musi volit mezi tim
ditétem a tim svym zdravim a je to hrozné tezky. ", ,,Mam jinej vyssi cil, nez jsou ony.
Dialyza, ktera v ptfipad¢ tohoto onemocnéni reprezentuje i vlastni Zivotaschopnost, jako
,»VVSSI cil, ptedstavuje pro Ivetinu matetskou roli velky emocni konflikt, ktery v sobé
fesi a velice si vycita, Ze nemuize byt se svymi dcerami. Ivet i Natdlie shodn¢ uvadély
vycitky ohledné své matetské role, jak mizeme vidét ve schématu. Natalie se potyka
s vyc¢itkami 1 ve své pracovni roli, nebot’ ma pocit, Ze i tam by méla dosahovat urcitych
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vysledkt. Patricie je, stejné jako Ivet, zamé&stnand. V disledku svého zamé&stnani a 1écby,
netravi se svymi détmi tolik ¢asu, kolik by si piala. Patricie tedy zaziva konflikt hlavné
v rdmci své mateiské role, kterd je narusena nedostatkem Casu, ktery prameni z obou
zbyvajicich roli — pacientky 1 zaméstnankyné — zde je vSak oproti Ivet rozdil, protoze
z diivodu flexibility zamé&stnani, neni pro Ivet pracovni role nijak zvlast vytézujici.
Patricie se k této skutecnosti stavi tak, ze se jeji déti musi ptizplisobit a pomoct ji, aby to
spole¢né zvladly, stavi je tak do role aktivnich aktéri: ,,Oni to vi, oni v tom Zijou s vama.*
Podobné¢ i Ivet s Natalii popisovaly zapojeni svych déti do onemocnéni, a to v kontextu
péce. Péci svych déti reflektovaly jako velky ptinos pro svou dusevni pohodu a piekonani

Spatnych myslenek onemocnéni.

6. Diskuse

Cilem této bakalaiské prace bylo piredevsim hlubsi porozuméni tomu, jak zeny s CKD-5
zvladaji soub&h matei'ské, pracovni a pacientské role. Pfedpokladala jsem, ptevazné
z diivodu piitomnosti zivot ohrozujiciho a omezujiciho onemocnéni, ze soubéh téchto roli
nebude pro zeny snadny. VSechny participantky vypovédély, ze je jejich zivot
onemocnénim nejen ohrozen, ale také znacné omezen. Bilancovani roli bylo pro kazdou
participantku do jist¢ miry individualni a odrazelo urcité osobnostni charakteristiky,
hodnoty, socialni vztahy a ¢asové moznosti. Tato zjisténi jsou ve shodé s uvedenymi
modely HBM (Rosenstock et al., 1988), Leventahalovym modelem (Leventhal et al.,
1992) i STOI (Koehler et al., 2009), které zdluraziuji odliSnosti v piistupu a v chovani
pacientll vi¢i onemocnéni na zakladé jejich osobnich charakteristik a socidlniho zazemi.
Pojitkem rozhovort byla otdzka svobody a casova omezenost. Napiic¢ zkusenostmi vSech
participantek vyzkumu, mtizeme vidét, Ze bilancuji role na zaklad¢ toho, kterym rolim
prisuzuji nejveétsi hodnotu. Ty se poté snazi nejvice naplnit, béhem ¢ehoz se jednotlivé
role dostavaji do konfliktu. Zaroven tento konflikt provazi ¢asové omezeni, které se poji
s plnénim jednotlivych roli. Podobné vysledky uvadi i autoti Feddersen et al. (2019) ve

své studii o soubéhu mateiské, pracovni a pacientské role Zen s revmatoidni artritidou.

Socialni vztahy participantek byly vyznamnym determinantem zvladani soubé&hu roli.
Podpora, at’ uz od rodiny ¢i od piatel, byla dalezita pro vSechny participantky. Pevné
ptatelské a rodinné vazby pomahaly participantkdm pievazn€ po psychické a emocni
strance. Zajem ze strany rodiny C¢i pratel piisobil pozitivné na duSevni pohodu

participantek. Marie vyzdvihovala pfevazné€ financ¢ni a materidlni podporu. Tyto zjiSténi
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jsou konzistentni s dalS§imi studiemi, které vyzdvihuji roli socialni opory (Mandicova,
2011; Khawar et al., 2013; de Jong et al., 2015). Socidlni opora je vyznamnym
determinantem na poli zvladani zivotnich t&€Zkosti, v€etné chronického onemocnéni.
Naopak izolovanost a osam¢lost je dle vyzkumi rizikovym faktorem deprese a zhorSené
psychické pohody (Aylaz et al., 2012; Hawkley et al., 2010), avSak téma osamé¢losti ani

jedna z participantek v tomto vyzkumu neuvedla.

Vyznamnym problémem pro Zeny byla otazka vlastni smrtelnosti. Podobné vyzkumy s
pacienty s CKD 1 jinymi chronickymi onemocnéni mluvi o této skute¢nosti (Hosseini et
al., 2022). S existencialnimi otdzkami se poji uzkost a deprese, které mohou byt
v dlouhodobé perspektivé pro pacienty nebezpecné. Navic mohou ohrozit chod rodiny,
jako tomu bylo u Natalie. Uzkostlivé pocity se mohou pienaset na ostatni &leny
domacnosti. Je dilezita spoluprace v adaptaci na onemocnéni v rodinném systému, tak
aby se minimalizovaly uzkostné myslenky. Dilezitym faktorem v ptekonavani uzkosti ze

smrti je dle n¢kolika vyzkum socidlni opora (napt. v Khawar et al., 2013).

Autofi Cunningham-Burley et al., (2006) ve své studii, vénujici se zdravi a nemoci
v kontextu matef'stvi a zaméestnani, uvadi, ze n€které participantky popisovaly zaméstnani
pozitivn¢ ve vztahu ke svému zdravi. Podobné Kristiansen et al. (2012) uvadi ve své
studii, ze pracovni zivot je pro nékteré zeny dulezitym, jak z hlediska financi, tak
odreagovanim se od svého onemocnéni. ZjiSténi obou studii podporuje Ivet, ktera
reflektovala pozitivné své zaméstnani, jelikoz ji pomahad nemyslet na své onemocnéni a
citi se financné nezavisld. Naopak pracovni role Patricie je z divodu onemocnéni a
casového omezeni v konfliktu s matetskou roli, avSak studie Rendon (2016) ukazuje, ze
1 zdravé zeny, které se potykaji s work-life balance maji tendence vice litovat, ze kvili
zameéstnani nestravily se svymi détmi vice casu. Nékteii ucastnici studie Kristiansen et
al. (2012), ktera se vénovala béZznému zivotu muzl a zen s chronickym onemocnénim
revmatoidni artritidou, popisovali, ze v disledku svého onemocnéni byli nuceni opustit
zamestnani. S tim je ve shod¢ Natalie, ktera kvtli svému onemocnéni, pfisla o praci.
V nékterych studiich, ku ptikladu Bailey et al., (2018) a Caress et al. (2001) uvadéli
mlads$i pacienti obavy tykajici se dopadu CKD na jejich schopnost fungovat
v zamé&stnadni, coz participantky v této studii neuvedly. Nesoulad se studiemi Bailey et al.
(2018) a Caress et al. (2001) mtize pramenit z faktu, Ze zahrnuje, kromé Zen, 1 vysledky
muzt s CKD, pro které muze byt pracovni role dllezitéjsi nez pro Zeny, které se mohou

identifikovat spiSe jako matky.
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Ve studii, kterou provedli Beanlands et al., (2020) bylo mateftstvi stfednim prvkem
identity zen s CKD, mezi hlavni obavy Zen v této studii patfilo nenaplnéni své mateiské
role. Takova zjisténi vyplyvaji i z dat v této praci. Natalie 1 Ivet vyslovily obavy o své
kompetence v roli matky. Mateistvi se stava diilezitou identitou zeny, avSak v dusledku
vahy zodpovédnosti, kterou na matky uvali spolecenské oCekavani a o¢ekavani matek
samotnych, se snadno miiZze dostat do konfliktu s Zitou realitou, kterd je Casto velice

odlis$nd (Brown, 2011).

V kontextu chronickych onemocnéni je dulezita oblast adherence k 1écbé (Gurkova,
2017), ke které jsme se vSak vradmci rozhovorl s participantkami nepiiblizily.
Participantky nejspis$ s adherenci k 1é¢bé nemaji problém, coz mtze byt disledkem touhy
zustat nazivu kvili svym détem a silného strachu, ktery CKD vyvolava. Podobn¢ jiné
vyzkumy matefstvi a pacientské role CKD se nezminuji o problémech matek s adherenci
k 1é¢bé (Alvarez-Villarreal etal., 2021; Beanlands et al., 2020; Wadd et al., 2014). Avsak
z vyzkumu matek s rakovinou prsu vyplyva, ze Zeny Casto upfednostiiovaly své déti na

ukor onemocnéni a nedodrzovaly 1€katska opatfeni (Mackenzie, 2014).

7. Limity

Mezi hlavni limity studie bych zatadila mou nezkuSenost s vedenim rozhovoru. Byla to
ma prvni zkuSenost a po pirecteni prvniho piepsaného rozhovoru jsem si vsimala
neékterych chyb, kterych jsem se v rozhovoru dopustila, naptiklad jsem polozila né¢kolik
sugestivnich otdzek. Zjisténé chyby jsem se snazila v dalSich rozhovorech eliminovat.
Dal$im limitem studie shleddvdm obecnou subjektivitu kvalitativniho vyzkumu. Mé
interpretace se nemusi shodovat s interpretacemi ostatnich ctenafti. AvSak nutno
podotknout, Ze bez kvalitativniho pfistupu by nemohlo byt dosazeno, tak hlubokého
ponoteni se do zkuSenosti participantek, jakého tato studie doséhla. Krasa kvalitativniho
vyzkumu a piistupu IPA, tkvi pravé v jeho schopnosti vystihnout jedine¢nost kazdého
ptibchu.

V neposledni fad¢, je nutné si uvédomit, Ze témat, kterych se tento vyzkum dotyka, jsou
Casto velice citlivd a osobni. Mohlo dochézet k zatajovani nékterych informaci. Sama
jsem apelovala na participantky, aby fikaly, jen takové informace, které chtéji sdélit, a
které uznaji za vhodné. S timto limitem jsem dopiedu pocitala a byla na tuto skute¢nost
pfipravena, avSak participantky byly velice ochotné si se mnou oteviené povidat a svéfit

se mi, ¢ehoz si velice vazim. Nakonec, je také dulezité zminit, aby bylo pfistupovano
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k této studii kriticky, a to z divodu, Ze je to mé prvni zkuSenost s vyzkumem. To je jisté

limitem, ktery mohl ovlivnit vysledky a kvalitu této prace.

8. Zavér
Predkladana bakalarska prace se v teoretické ¢asti vénovala vymezeni psychologickych
aspektil spojenych s chronickym onemocnéni a chronickym onemocnénim ledvin
v terminalnim stadiu. Predstaveny byly i znamé modely chovani pacient v reakci na
jejich onemocnéni. Déle jsem piedstavila poznatky z nékolika dosavadnich vyzkumi
zabyvajicich se soubéhem matetské, pacientské a pracovni role pacientd s chronickymi

onemocnénimi.

Tato kvalitativni prace pfinesla ndhled na problematiku soubéhu matetské, pracovni a
pacientské role Zen s CKD-5. Prace si kladla za cil hlubsi porozuméni soubéhu zminénych
roli a myslim, Ze se ho podafilo naplnit. Vysledky vyzkumu poukazuji na skutec¢nost, ze
nejvice dilezitd byla pro Zeny matefska role. Déti jsou pro participantky t€mi hlavnimi
,hnacimi motory*, kviili kterym se citi 1épe a ptekonavaji neptfijemné myslenky na své
onemocnéni. Prace rovnéz prinesla hlubsi porozuméni problémiim, kterym dialyzované
matky celi. Toto hlub$i porozuméni muize byt vyuZitelné pro zdravotniky, socidlni
pracovniky €1 jiné odborniky, ktefi timto zplsobem mohou péci zaméfit na potieby

dialyzovanych matek.

Jak jsem uvadéla na zacatku prace, tato oblast neni pfili§ prozkoumana, proto vétim, Ze
by tento vyzkum mohl byt pfinosem pro budouci studie vénujici se soubéhu matetstvi,
chronického onemocnéni a zaméstnani. Blize by mohla byt prozkouména zkuSenost se
soubéhem matetské, pracovni a pacientské role zen podstupujici peritonedlni (domaci)
dialyzu, ktera poskytuje obecné vétsi flexibilitu, nebot’ pacientky jsou vice doma a nemusi
ptichazet, tak ¢asto do kontaktu s nemocni¢nim prostfedim. Zarovei tato zkuSenost muze

jinak puasobit na rodinny systém, ktery se tak dostava do pfimého kontaktu s nemoci.
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Priloha 1 — Informacni list

FAKULTA "
HUMANITNICH STUDII
Univerzita Karlova

Informacéni list pro Gcastnika ve vyzkumné projektu
Fakulta humanitnich studii Univerzita Karlova v Praze
Patkova 2137/5, 182 00 Praha 8 — Liben

INFORMACNI LIST PRO UCASTNiIKA ROZHOVORU

Chronické onemocnéni a matefstvi — Zeny s onemocnénim CKD-5 a jejich zvladani matefské role, pracovnirole a
role pacientky
NEJDULEZITEISI INFORMACE

Dobry den, prosime Vas o zvaZeni tcasti ve vyzkumu zkuSenosti matek se skloubenim zaméstnani, matefstvi a
onemocnéni.

€O JE CILEM VYZKUMU:
Cilem studie je hlubsi porozuméni zkusenostem, které maji matky schronickym onemocnéni ledvin

v termindlnim stadiu (déle jen CKD5.) Studii realizujeme prostiednictvim rozhovori s matkami déti do 12 let, se
zkusenosti s CKD5. Na zdkladé rozhovorl bude zpracovana bakaldfskd prace a navazné odborné védeckeé prace.

JAKOU FORMOU VYZKUM PROBIHA:

Vyzkum probihd jako neformalni rozhovor, v némz jste to pfedevsim Vy, kdo rozhoduje o tématech, kterd v ném
zazni. Pfedpokladame, Ze si budeme povidat o VaSich zkuSenostech s CKD5, napf. o tom, jak |é¢ba CKD5
ovliviiuje Vas Zivot, matefstvi nebo praci a o dalSich souvisejicich tématech. Vidy mlzete odmitnout odpovédeét
na poloZenou otdzku, mira Vasi otevienosti je jen na vas. Rozhovor je zaznamenavan na diktafon.

KDO SE MNOU BUDE DELAT ROZHOVOR:

Rozhovor provadi Veronika Rocinova, studentka Fakulty humanitnich studii Univerzity Karlovy v Praze, ta také
obsluhuje nahravaci techniku. Rozhovory provadi pod supervizi vedouci projektu.

NA KOHO SE DALE MOHU OBRATIT:
S dotazy se mulZete obratit na Veroniku Rocinovou, bud na e-mail: rocinovalb@seznam.cz nebo na ¢islo:

773 159 833, nebo na vedouci projektu PhDr. Lucii Klizovou Kra¢marovou, Ph.D. na cisle: 739 228 117 nebo e-
mailem: lucie.kluzova@fhs.cuni.cz

PODROBNEJSI INFORMACE A CASTO KLADENE OTAZKY
V nasledujici ¢asti Vam zodpovime otdzky, které jsou ¢lentim naseho vyzkumného tymu nejéastéji kladeny.

Jak bude rozhovor vypadat?

Nejprve se Vs zeptdme, zda souhlasite s nahravanim rozhovoru na diktafon. Pokud budete souhlasit s tcasti na
rozhovoru, staci podepsat formuléfe ,Informovany souhlas” a , Vstupni formuldri.” Po podepsani obdrzite kopie.
Rozhovor bude néco jako neformdlni konverzace, ve které budete mluvit o sobé svymi vlastnimi slovy.
Pozadame Vas, abyste mluvila o zkuSenostech souvisejicich s CKD5 — budeme se ptat na Vas pfibéh, Vase vlastni
a osobni zkusenosti — ty dobré i ty Spatné.

Stava se, 7e lidé nékdy maji potiebu hovofit o svém pfibéhu nad rdmec vyzkumu, coz v8ak neni v nasich sildch
zachytit, a tak Vs v rozhovoru budeme stale ,vracet” k tématu. Musime Vas upozornit a jednoznacné predeslat,
ze tento vyzkum neni poradenstvim ani jinou formou psychologické ¢&i socidlni intervence. Nicméné Vam
muzeme poskytnout seznam uziteénych kontaktt, budete-li si to prat.

Jak dlouho bude rozhovor trvat?
Délka rozhovoru se lisi s ohledem na to, kolik toho mate na srdci — zéleZi pouze na Vas. Vétsina rozhovor( trva
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Informacni list pro tUcastnika ve vyzkumné projektu

minimalné hodinu, obvykle trva rozhovor kolem dvou hodin. Rozhovor mizete také kdykoliv zastavit ¢i prerusit,
a to bez uddni divodu.

Co se stane po rozhovoru?

Rozhovor bude oznaéen ¢iselnym kédem a pfepsan. Vyzkumnik je vdzan dohodou miéenlivosti (a tedy, Ze udrii v
tajnosti v3e, co zaznélo v rozhovoru). Digitdlni ziznamy a prepisy rozhovoril oznacené pouze ¢iselnym kodem,
budou uchovavény na bezpeéném misté.

Jak bude vyzkumnik pouZivat zdznam a prepis rozhovoru?

Podpisem informovaného souhlasu davate autorska prava k rozhovoru Fakulté humanitnich studii Univerzity
Karlovy v Praze. Jeden exempldi podepsaného formuldfe obdriite i Vy. VSechna pouZitd data jsou pfisné
chranéna v ramci podminek zdkona o ochrané osobnich Udaji (zékon €. 101/2000 Sb.) Vyzkumné udaje
v anonymizované podobé mohou byt pouZity akademickymi pracovniky pro vyzkumné léely a nasledné

publikovany (vidy jako souhrnna informace ¢i anonymni ukdzka) v odbornych ¢asopisech a knihéch.

Musim se vyzkumu zicastnit?

Rozhodnuti, zda se chcete nebo nechcete ziéastnit, je zcela na Vds. Pokud se rozhodnete ué&astnit, mate
kdykoliv moZnost bez udani divodu z vyzkumu odstoupit. Nemusite nikomu vysvétlovat, pro¢ jste odstoupili.
Ubezpecujeme Vas, ze rozhodovéni o tom, zda se zdcastnite vyzkumu, neovlivni nikterak droven zdravotni péce
o Vés.

Co se stane, kdy? se zicastnim?
Budeme vds kontaktovat a domluvime se na case a misté rozhovoru, které Vam budou vyhovovat. Pokusime se
zodpovédét viechny otézky, které budete mit ohledné rozhovoru nebo projektu.
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Eviden¢ni ¢islo rozhovoru: :l

INFORMOVANY SOUHLAS

Souhlas ucastnika vyzkumného projektu s pofizenim zvukového zdznamu rozhovoru (a
nisledného prepisu rozhovoru) a se zpracovanim osobnich a citlivych adaju

Subjekt realizujici vyzkumny projekt:
Univerzita Karlova v Praze, Fakulta humanitnich studii

Patkova 2137/5, 182 00 Praha 8

Kontaktni osoby: PhDr. Lucie Kltizova Kra¢marova, Ph.D., lucie kluzova@ths.cuni.cz

Jméno vyzkumnika: Veronika Ro¢inova, Malkovského 602, Praha 18; rocinoval 6@seznam.cz
Osoba, kterd provedla pouceni ticastnika vyzkumného projektu: Veronika Roc¢inova

Utastnik vyzkumného projektu:

Jméno a piijmeni:

Datum narozeni:

Adresa:

(dale téz jako ,,icastnik vyzkumu*)

Vyzkumny projekt: Chronické onemocnéni a mateistvi — Zeny s onemocnénim CKD-5 a
jejich zvladani materské role, pracovni role a role pacientky

Véazena pani,

obracime se na Vas s zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, jehoz cilem je zkoumani
zku$enosti matek déti do 10 let s proZivanim chronického onemocnéni ledvin v termindlnim
stadiu (CKD5.) Prostfednictvim informaéniho listu, ktery tvoii nedilnou soucast tohoto

Souhlasu uc¢astnika vyzkumného projektu s pofizenim zvukového zaznamu a se zpracovanim
osobnich a citlivych idaji Vam byly piedstaveny zakladni informace o vyzkumu.

1. Udé¢leni souhlasu s poskytnutim zvukového zdznamu

Udéluji svoleni podle ust. §§ 84 a 85 a ust. § 892 zakona ¢&. 89/2012 Sb., ob¢ansky zakonik, ve
znéni pozdéjsich predpisi, zvukového zaznamu a jejich kopii tykajici se G¢astnika vyzkumu za
ucelem zkoumani, zpracovani, analyzy a zvefejnéni anonymizovanych vystupt v bakalarské
préci.

ProhliSeni u¢astnika vyzkumu:

Soucasné prohladuji, Ze jsem byl seznamen se skute¢nosti, Ze jednou dané svoleni k pofizeni
zvukového zaznamu ucastnika vyzkumu lze kdykoliv odvolat, a to na zakladé pisemného
vyrozumeéni adresovaného subjektu realizujicimu vyzkumny projekt.

2. Informace o zpracovani osobnich udaji ucastnika vyzkumu v pribéhu a po skonceni
vyzkumného projektu
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Veskera prava a povinnosti pfi zpracovani osobnich udaji se fidi nafizenim Evropského
parlamentu a Rady EU 2016/679 ze dne 27. dubna 2016 o ochrané fyzickych osob v souvislosti
se zpracovanim osobnich Gdaji a o volném pohybu téchto udajii a o zruSeni smérnice 95/46/ES
(dale jen ,,nafizeni*). Pro ucely vedeni evidence tykajici se vyzkumného projektu a pro tucely
tykajici se evidence, vyhodnoceni a pouziti vysledkil projektu, budou subjektem realizujicim
vyzkumny projekt zpracovany nasledujici osobni a citlivé adaje o ucastnikovi vyzkumu:

a) Jméno a piijmeni

b) Datum narozeni, vék

¢) Pohlavi

d) Adresa, telefonni &islo, email

e) Pocet osob v domécnosti

f) Zemé narozeni

g) Etnicka piislusnost/narodnost

h) Informace o zdravotnim stavu (diagnoza, vék pfi diagnostikovani)
i) Vzdélani (roénik a typ skoly)

(dale jen ,,0sobni a citlivé udaje™)

Poskytnuti osobnich a citlivych Gdaji G¢astnikem vyzkumu subjektu realizujicimu vyzkumny
projekt je dobrovolné. Pokud ucastnik vyzkumu odmitne poskytnout subjektu realizujicimu
vyzkumny projekt uvedené osobni a citlivé udaje, nemtize se vyzkumného projektu zacastnit.
Zpracovanim osobnich a citlivych Gidajii se rozumi shromazd'ovani téchto osobnich a citlivych
udaji, ukladani na nosie informaci, jejich vyhledavani, pouzivani, uchovavani, pfepis
zaznamu obsahujicich osobni a citlivé udaje do pisemné podoby a piipadné reprodukce téchto
pisemnych prepist tfetimi osobami, tfidéni a likvidace. Subjekt realizujici vyzkumny projekt
bude zpracovavat osobni a citlivé idaje pouze v souladu s ucelem, k némuz byly shromazdény.
Osobni a citlivé idaje budou subjektem realizujicim vyzkumny projekt zpracovdviny po dobu
neurcitou.

Beru jako ucastnik vyzkumu na védomi také nasledujici pouceni ¢inéna ze strany subjektu
realizujiciho vyzkumny projekt v souvislosti s vySe popsanym zpracovanim osobnich tidajii dle
¢l. 13 nafizeni, popf. podle ¢l. 15 az 22, 34 a 77 nafizeni:

e Ugastnik vyzkumného projektu ma dle &l. 15 nafizeni pravo ziskat od subjektu
realizujiciho vyzkumny projekt potvrzeni, zda osobni udaje, které se jej tykaji, jsou &i
nejsou zpracovany, a pokud jsou zpracovany, ma pravo ziskat piistup k témto osobnim
udajiim a k souvisejicim informacim vymezenym ¢l. 15 odst. 1 pism. a) - h) naiizeni;

o Ucastnik vijzkumného projektu mé za podminek dle &l. 15 nafizeni pravo na beziplatné
poskytnuti jedné kopie zpracovavanych osobnich udaji;

e Ucastnik vyzkumného projektu ma dle ¢l 16 nafizeni privo na opravu nepiesnych
osobnich udaju, které se jej tykaji, pfipadné pravo na doplnéni neuplnych osobnich
udaju;

o Utastnik vizkumného projektu mé dle &l. 17 nafizeni pravo na to, aby subjekt realizujici
vyzkumny projekt bez zbyte¢ného odkladu vymazal osobni Uidaje, které se jej tykaji, a
to za podminek stanovenych ¢lankem 17 nafizeni, tedy zejména pokud:
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a) osobni Udaje jiz nejsou potfebné pro ucely, pro které byly shromazdény nebo jinak
zpracovanys;

b) je odvolan souhlas, na jehoz zakladé byly tidaje podle ¢l. 6 odst. I pism. a) nafizeni nebo ¢l
9 odst. 2 pism. b) nafizeni zpracovany, a neexistuje zadny dalsi pravni diivod pro zpracovani;

¢) jsou vzneseny namitky proti zpracovani podle ¢l. 21 odst. 1 nafizeni a neexistuji zadné
pievazujici opravnéné diivody pro zpracovani nebo jsou vzneseny namitky proti zpracovani
podle ¢l. 21 odst. 2 nafizeni;

d) osobni udaje byly zpracovany protipravné;

e) osobni udaje musi byt vymazany ke splnéni pravni povinnosti stanovené v pravu Evropské
unie nebo ¢lenského statu, které se na spravce osobnich tdajii (subjekt realizujici vyzkumny
projekt) vztahuje;

f) osobni udaje byly shromazdény v souvislosti s nabidkou sluzeb informa¢ni spole¢nosti podle
¢l. 8 odst. 1 nafizeni;

o Ucastnik vyzkumného projektu ma za podminek stanovenych &l. 18 nafizeni pravo
zadat, aby subjekt realizujici vyzkumny projekt omezil zpracovani osobnich udaja;

o Ugastnik vyzkumného projektu ma podminek dle &l. 34 naiizeni pravo byt informovan
o nastalém poruseni zabezpecCeni osobnich udaji, a to je-li pravdépodobné, Ze takovy
piipad poruseni zabezpeceni osobnich daji bude mit za ndsledek vysoké riziko pro
priva a svobody fyzickych osob;

o Utastnik vyzkumného projektu mé v souladu s &l. 77 nafizeni pravo podat stiznost u
nékterého dozorového uiadu, zejména v ¢lenském staté svého obvyklého bydliste, mista
vykonu zaméstnani nebo mista, kde doslo k idajnému poruseni, pokud se domniva, ze
zpracovanim jeho osobnich udaji je poruseno nafizeni.

Beru jako ucastnik vyzkumu na védomi, Ze dalsi informace o pravech Gi¢astnika vyzkumu ve
vztahu ke zpracovani osobnich Gidajii obsahuji ¢l. 15 az 22 a 34 nafizeni

Utastnik vyzkamu je opravnén v souladu s &l 7 nafizeni kdykoli sviij souhlas odvolat, a to
sdélenim o odvoldni souhlasu, adresovanym subjektu realizujicimu vyzkumny projekt.
Odvolanim souhlasu neni dotéena zakonnost zpracovani osobnich udaji pfred odvolinim
souhlasu.

3. Informace o zpiisobu vyuZiti vysledkii vyzkumného projektu:

Vysledky vyzkumného projektu budou vyuzity ke zpracovani bakalafské prace.

79



FAKULTA )
HUMANITNICH STUDII

Univerzita Karlova

4. Prohlaseni uéastnika vyzkumu:

ano

ne

1. Potvrzuji, Ze jsem si piecetl/a tento informovany souhlas tykajici se vyse uvedeného O
vyzkumu, v&etné viech jeho piiloh, a porozumél/a mu.

2. Prohladuji, Ze jsem byl/a poucen/a o moznosti klast otazky a ty mi byly uspokojivé
zodpovézeny. Rovnéz prohlasuji, Ze vsem vyse uvedenym skute¢nostem a
poskytnutym informacim rozumim a beru je na védomi. Nemam zadné dalsi otazky O
ani nejasnosti a vyslovuji sviij vyslovny souhlas s Gi¢asti u¢astnika vyzkumu na
vyzkumném projektu.

3. Prohla3uji, Ze jsem plné zpusobily/a k pravnim ukoniim a jako takovy/a prohlasuji, ze
jsem informovan/a o skutecnosti, Ze ucast ucastnika vyzkumu v projektu je O
dobrovolna a Ze ucastnik vyzkumu je opravnén kdykoliv z vyzkumného projektu
odstoupit.

4. Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném souhlasu a
souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych udajii G¢astnika vyzkumu v rozsahua |
zplisobem a za ucelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento souhlas je sepsan ve dvou vyhotovenich s povahou originalu, pficemz jedno vyhotoveni
obdrzi uastnik vyzkumu a jedno vyhotoveni obdrzi subjekt realizujici vyzkumny projekt.

Ucastnik vyzkumu:

Jméno a piijment (tiskacim) Podpis Misto Datum
Vyzkumnik:

Jméno a pfijmeni (tiskacim) Podpis Misto Datum

Prilohy: Informacni list pro uicastnika, Udaje o ticastnikovi
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Priloha 3 — Vstupni formular pro uc¢astnika vyzkumného projektu

HUMANITNICH STUDII

Univerzita Karlova

Evidenéni éislo rozhovoru: :

VSTUPNI FORMULAR PRO UEASTNIKA V¥ZKUMNEHO PROJEKTU: Chronické
onemocnéni a matefstvi — zeny s onemocnénim CKD-5 a jejich zvladani mateiské role,
pracovni role a role pacientky

Ano, souhlasim s tim, aby mé vyzkumnik kontaktoval ohledné mé tcasti ve vyzkumném projektu.

JTEN0 A PIHITEIE e o Ty S e e T S S D T P A T TS
(hGlkovym pismem)

INCIFEEE wouvcusvanorn sy v oo omverssyu sy by s L e T e T s S R s R T s S VR B PR Vv
TRIETONNT CISI0. .. ettt ettt ettt es et e e ee e seeetestesasees estessesssestestenseenssssesssassesmeasansbemsenseerne seeseeasesreen

Bl ettt et e ettt et e et s ea et s s e ae e e e et eaeeasaaseeseessesbenaea it st eheeaeesseteeseessesneanan bententeeee seeereetesreen

Jméno a prijmeni (tiskacim) Podpis Misto Datum
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Priloha 4 — Formula¥f: informace o ucastnikovi rozhovoru

FAKULTA )
HUMANITNICH STUDII

Univerzita Karlova

Fakulta humanitnich studii Univerzita Karlova v Praze

Patkova 2137/5, 182 00 Praha 8 — Liben

Evidencni &islo rozhovoru: :

INFORMACE O PARTICIPANTCE VYZKUMNEHO PROJEKTU: Chronické
onemocnéni a materstvi — Zeny s onemocnénim CKD-5 a jejich zvladani
materské role, pracovni role a role pacientky

Ao R PHIIENT vamansarsanasiasissi

AGIESA «..ceeeeeerecesemassesensssesssesemmessmsscm smmsssset s smmssmsssmssssasssensss T

Vzdélani

NArodnost: ...t

Zameéstnani ............ T

= FlEXibilita ZAmMBSENANT oo cveierererecs et e s e st s e s e e e s s e e
2 Kolik hodinAYdNE .....c.ovmummnssmsmmsisamsiass
=TI 11 DO

Vék ditéte/déti .........

Typ lécby ...... S VSR U R S AT RS S SR

Soucasny stav onemocnéni .... T ——

Ugastnik vyzkumu:

Jméno a pfijmeni (tiskacim) Podpis Misto Datum
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Priloha 5 — Pisemna Zadost o provedeni vyzkumu v prostorach nemocnice

FAKULTA )
HUMANITNICH STUDII
Univerzita Karlova

Véc: Prosba o spolupraci pii realizaci bakalafskeho vyzkumu Jak Zeny s chronickym
onemocnénim ledvin v terminalnim stadiu zvladaji soubéh matetské, pracovni a pacientske

role

Veronka Rocmova
Fakulta humanitnich studii
Univerzita Karlova

Tel.: 773159833

Email: rocinoval 6igseznam.cz

Pod vedenim:
PhDr. Lucie Klizovd Kraémarova, Ph.D.

Email: lucie. kluzovaia ths.cuni.cz

Vazeny panc feditell,

Jmenup se Veronika Roéinova a studup ve 3. roéniku na Fakulté humanitnich studii Univerzity

Karlowy.

Rada bych Vas touto cestou poZadala o spolupraci pii realizaci vyzkumu Jak Zeny s chronickym
onemocnéni ledvin v terminalnim stadiu zvladaji soubéh matefske, pracovni a pacientské role,
ktery realizupi v ramei sve bakalafské price pod vedenim PhDr. Lucie Kluzove Kraémarove,

Ph.D.

Cilem me bakalarské prace je hlubsi porozuméni soubéhu matefrske, pracovni a pacientské role
Zen s chronickym onemocnénim ledvin v terminalnim stad. Do vyzkumu hledam zeny, ktere
maji zkuienosti s chronickym onemocnénim ledvin v terminalnim stadn a maji dité ve véku do
deseti let. 5 Zenami, které by spliiovaly kritéria a souhlasily s dfasti na vyzkumu, by byl

proveden rozhovor v nemocnict, v pribéhu hemodialyzaéni 166by, v oddélend mistnosti.

Data ziskana rozhovory budou anonymizovana a slouzi pouze pro poticbu mé bakalarske prace.
Zenam, které se zapoji do vizkumu, bude pro potiebu archivace dat, piidélen jmenny kod, pod

nimz budou vystupovat v pribéhu celého vyzkumu.
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FAKULTA _
HUMANITNICH STUDII

Univerzita Karlova

V piipadé dotazii ohledné realizace vyzkumu & ziskavini vyzkumnych dat ke studii se na mé

miZete obritit pies email roicnoval 6@ sernam.cz. PHipadné se mi#ete obratit 1 na vedouci

projektu, PhDr. Lucii Klizovou Krdaémarovou, PhD., lucie klurova ths cunicr

Dékuji za Vas éas a pfipadnou spolupract.

S pozdravem,

Veronika Roéinova

Souhlas reditele nemocnice s podporou realizace bakalifského vizkumu FHS UK:

Souhlasim s tim, aby ¥ NEMOCTICT. ..o probihal
bakalafsky vyzkum Veronika Roéinové.

Jméno feditele/feditelky DEMOCIICE. ... Lot

ATCSA MEITIICTIICET ...\ttt i ettt ettt e ie et e e enas

Telefon, E-mail na kontakini 05obu v DEMIOCIICT ... e e i ie s einanaas

vV B 1T PP
podpis
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Priloha 6 — Scénar rozhovoru

UVOD (5 min)

Tento rozhovor bude o tom, jak se Zije Zenam, které maji zkuSenost s onemocnénim
(zranénim a rekonvalescenci z néj/konkrétni nemoc/lécba) a zaroven s matefstvim.
Chceme slySet néco jako Vas ptibéh, VaSe vypravéni o onemocnéni, jak se k tomu osobné
mate. Nekolik véci je tfeba jesté vyjasnit:

v tomto rozhovoru se nejedna o néjaky druh terapeutického sezeni. V zddném piipade
nebudeme hodnotit nakolik je/byl Vas zivot dobry, Spatny, dokonaly nebo nedokonaly.
Nebudu do Vaseho vypraveéni ani piili§ vstupovat, abych Vas nerusil a ,,netrhal* Vam nit,
tak mi to neméjte za zI¢. Samoziejme Vase ucast je zcela dobrovolna a vse, co feknete,
bude vnimano jako diivérné a analyzovana budou jen jiz anonymizovana data. Z diivodu
toho, Ze se jedna o védecky projekt, si budu cely rozhovor nahravat, ale nahravka bude
okamzit€ pfepsdna a text anonymizovan. Kdykoliv miZete rozhovor ukon¢it, kdykoliv se
muzete na cokoliv zeptat, my si velice vdZime vaSeho €asu 1 ochoty pomoci nam
porozumét tomu, co to je, jaké to je zvladat naroky matefstvi s timto zdravotnim
problémem. Chcete se k tomu ted’ na néco zeptat: mate né¢jaké otazky? Muzeme zaclit?

VOLNE VYPRAVENI (15-20 minut?)

Prosim, vypravéjte mi sviyj pfibéh od chvile, kdy jste si poprvé vSimla, Ze se néco déje
az do ted’.

Jde nam o volné vypraveni, neprerusovat.

Neprerusovat! Nechat vypravet. Méli bychom mit predstavu o tom, co se délo na
zacatku - co pro ni bylo diilezite. Jaka to byla ¢i je etapa Zivota. Kdyz se zastavi,
povzbudime: Klidne pokracujte, jak to bylo dal; co se vam vybavi... Muzete to pribliZit?
A dalsi techniky ...

MATERSTVI (15 minut)

Bavili jsme se ted’ o vasi zdravotni situaci, o tom, jak to od zacatku probihalo. Ted’ bych
se chtéla zaméfit na zkuSenost Vaseho matetstvi. Povézte mi, jaké to je byt maminkou
na dialyze?

Muzete mi popsat, jak vase zranéni/nemoc zménilo zkuSenost vaseho matetstvi oproti
tomu, jaké to bylo, kdyz jste byla zdrava?

Kdo vam pomaha zvladat naroky matetstvi?

Co/kdo to znesnadiiuje?

NEJTEZSI ZKUSENOST (6 minut)

A4

onemocnéni/ od chvile, kdy se vam stal raz.

Co vam pomohlo to zvladnout
Jak se citila, co jste prozivala

N A4

Co vam bézelo hlavou/Nad ¢im jste tehdy premyslela?
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Kdy# ji napadne vic situact - kterd z nich je ta NEJTEZSIi? Ptejte se, i pokud uz néco
tézkého zminil/a ve volném vypraveni na zacatku, bud’ zopakuje tuto a miize ji vice
dokreslit nebo prijde s nécim jinym...

Meéli byste mit predstavu o tom, co se stalo, jak se citila, jaky tomu priklada vyznam...

NEJPOZITIVNEJSi ZKUSENOST (6 minut)

Popiste mi prosim svoje nejpozitivnéjsi zkuSenost v ramci svého matetstvi od zac¢atku
onemocnéni/ od chvile, kdy se vam stal raz.

Co vam béZelo hlavou

Jak se citila, co jste prozivala

Co na tom bylo nejpozitivnéjsi

Ted’ jsme se bavili o zkuSenostech v souvislosti s Vas§im matetstvim — Nyni bych se
chtéla zaméfit na pracovni oblast. Mate néjaké pracovni aktivity? Jak je kloubite

s matefstvim? Co vam pomaha skloubit matefstvi a nemoc.

Kdvyz ji napadne vic situaci — kterd z nich je ta NEJPOZITIVNEJSI? Ptejte se, i pokud
uz néco tezkého zminila ve volném vyprdveni na zacatku, bud’ zopakuje tuto a miize ji
vice dokreslit nebo prijde s nécim jinym...

Meéli byste mit predstavu o tom, co se stalo, jak se citila, jaky tomu priklada vyznam...

PRACOVNI ZIVOT (15 minut)

2

Co je nejtézsi na skloubeni pracovni a mateiské role?

Popiste mi prosim svou nejtézsi zkuSenost v ramci svého matetstvi od zacatku
onemocnéni/ od chvile, kdy se vam stal uraz.

Co vam pomaha to zvladnout?
Co vam bézelo hlavou/Nad ¢im jste tehdy ptemyslela? (nebo obvykle premyslite —
pokud je to jesté aktudlni tézkost)

Kdvyz ji napadne vic bodii — ktery z nich je ta NEJTEZSI? Ptejte se, i pokud uz néco
tézkého zminil/a ve volném vypraveéni na zacatku, bud’ zopakuje tuto a miize ji vice
dokreslit nebo prijde s nécim jinym...

Meéli byste mit predstavu o tom, co se stalo, jak se citila, jaky tomu priklada vyznam...

Co je nejleh¢i na skloubeni pracovni a materské role? (10 minut)

PopisSte mi prosim svoje nejpozitivnéjsi zkusenost v ramci svého mateistvi od zacatku
onemocnéni/ od chvile, kdy se vam stal uraz.

Co vam bézelo hlavou
Jak se citila, co jste prozivala
Co na tom bylo nejpozitivngjsi
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Kdy? ji napadne vic bodii — ktery z nich je ta NEJTEZSI? Ptejte se, i pokud uz néco
tézkého zminil/a ve volném vypraveni na zacatku, bud’ zopakuje tuto a miize ji vice
dokreslit nebo prijde s nécim jinym...

Meli byste mit predstavu o tom, co se stalo, jak se citila, jaky tomu priklada
vyznam...

PRACE VS. MATERSTVI VS. NEMOC (10 minut)

Kdyz se zamyslite, na tim skloubenim pracovni a matetské role, jak vam do n¢j
zasahuje vaSe nemoc/rekonvalescence?

Kdyz bude mit obtize to néjak uchopit, miZete popsat, ze: Vnimame, Ze Zeny, které maji
déti, nemoc 1 praci museji kloubit pozadavky, které na n€ kladou jednotlivé role a
zajimalo by nas, jak tenhle soub¢h vSech téchto roli funguje praveé u vas...

Také by nas zajimalo, jestli existuje jesté n¢jaka role, kterou povazujete za velmi
dilezitou a do tohoto skloubeni zasahuje.

Je n&jaka role, kterou naopak nemiiZete napliovat kviili balancovani nemoci, péce o dité
a praci?

Jak to vnimate?

Co vam pomaha to zvladnout?

Jak se v téchto rolich citite?

vvvvvv

BILANCOV ANI (5 minut)

Kdyz se ohlédnete zpét na sviij zivot s onemocnénim/irazem, co vam to dalo nebo
vzalo?

BUDOUCNOST (S minut)

Do ted’ jsme se bavili spi§ o minulosti a piitomnosti, ur¢ité mate ale néjakou predstavu i
o svoji budoucnosti.

Konkrétné me zajima jaka mate
Ocekavani do budoucnosti
Plany do budoucnosti
Obavy di budoucnosti
(...) s ohledem na vas zivot a kloubeni vasSich roli, o kterych jsme se doposud bavili?
Ptejte se na plany/ocekavani/prani a obavy zvlast...

ENABLING TECHNIKA (5 minut)

Kdyby bylo Vase mateftstvi krajina, jak by vypadalo?

Byli by v té kraji n¢ 11dé?

Jaké by tam bylo pocasi? / rocni obdobi?

Jaké to je v takové krajin€ chodit?

Jak se vam tam 1ibi? CO byste v t¢ krajiné¢ zménila?
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VZKAZY (5 minut)

Co byste vzkazala dal§$im maminkém, které¢ maji podobné onemocnéni, jako mate vy?

Co byste vzkazala lidem, kteii maji ve svém okoli Zenu, ktera je nemocna a zaroven
pecuje o své dité?

Co byste vzkazala kolegiim nebo nadfizenym téchto zen?

Na zavé€r bych se chtél/a zeptat, jestli je néco, co v rozhohovoru nezaznélo? Co vam ted’
jeste bézi hlavou a cheete to sdilet. (3 MINUTY?)
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