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Summary

This study explores aspects of quality of life (QoL) and how QoL is influenced
by HIV/AIDS. Two years ago, in 2006, HIV/AIDS celebrated its 25" anniversary since
it was discovered. Of these 25 years, the last ten years were dedicated to research
on QoL. The rationale is that even though the emergence of antiretroviral therapy
(HAART) has prolonged HIV positive people’s lives, this alone is not sufficient to
make one’s life good. Consequently, it has become necessary to pay attention to the
quality of this extended life.

There has been, so far, only one research dedicated to QoL among HIV
positive people in the Czech Republic.

According to UNAIDS, about forty million people are infected with HIV globally.
By the end of February 2008, the Czech Republic had 1081 reported cases; yet very
little has been done in the area of research on QoL among Czechs who are HIV
positive. One study done by Potribna in 2002, on QoL (mainly Health) after starting
HAART, uncovered a strong need for research on the QoL among people living with
HIV in the Czech Republic.

This work consists of two main parts, one theoretical and the other empirical.
The theoretical part focuses on three main issues. First, it looks at HIV/AIDS from a
general point of view — it describes its history, the HIV virus, ways of transmission,
diagnostic, treatment and other specifics. It also deals with the psychological aspects
of HIV/AIDS. That is, psychiatric disorders that may progressively appear following
HIV infection (such as depressive symptoms, anxiety, and dementia) and how they
challenge one’s quality of life, as well as psychological stressors that HIV positive
people face.

Secondly, it examines the concepts of quality of life (QoL), well-being (WB)
and life satisfaction (LS), as they are generally understood. It defines the three
constructs and explains the differences between them. In addition, it provides a
survey of the methods that are used to measure them. For instance, MOS-SF-36 is a
gold standard that measures health related quality of life (HRQoL), but it is yet to be
standardized on the Czech population. This section also includes a survey of some
researches that have been done on the three constructs, QoL, WB, and LS. The
outcomes from the researches are models, predictors, and factors of QoL, WB and
LS.

The last part of the theoretical treatment deals with quality of life of HIV
positive people. It describes which factors influence it and in what ways, among
them, gender, employment status, antiretroviral therapy and its side effects, immune
parameters (CD4 count and viral load), education, and many others.

What all this comes to is that HIV/AIDS is an incurable, predominantly sexually
transmitted disease that causes a number of health impairments that lead to death. It
does not compromise only the area of health but it also socially stigmatizes those
who suffer from it and brings about many other stressors such as the possibility of
work loss, social isolation, economical and financial burden, and so on.

The empirical part corresponds to the aims of this study. They are: (a) to
measure QoL of HIV positive Czechs and to find out what domains of their life
satisfaction are the most compromised, (b) to compare the results with the previous
research done by Potribnd in the Czech republic, (c) to compare the results with
some that were obtained abroad, (d) to establish possible predictors of QoL and LS
of HIV positive Czech patients, (e) to detect factors that influence QoL and LS among
HIV positive Czechs.



In 2003, when the aims of this study were set, there were no QoL methods
that had been standardized on the Czech population. SQUALA and WHOQoL were
standardized three years later. In addition, there were very few methods that had
been translated into the Czech language. Because of these limitations the most
appropriate methods seemed to be “DZS”, “ESK” and “SEIQoL".

One of the aims was to find out which areas of QoL are most affected by
HIV/AIDS, and Fahrenberg’s “DZS” perfectly measures up to this demand. It consists
of ten fields of LS. They are satisfaction with: health, work, financial situation, leisure
time, marriage and partnership, children, oneself, sexuality, friends and relatives, and
accommodation. It is standardized on the German population and measures
satisfaction in the domains above on a scale of 7 (minimum score) to 49 (maximum
score).

On the other hand, ESK (Existential Scale) measures one’s ability to
experience meaning of life and the way four existential factors (responsibility, self-
transcendence, self-distance, and freedom) influence quality of life, mental health
and coping with illness or suffering. The advantage of this method is its hidden
validity that makes it impossible for one to skew the response according to social
desirability.

The third method, SEIQoL, allows one to list one’s five most important goals in
life and the level of satisfaction with their fulfilment. It also contains a visual analogue
scale that measures one’s general satisfaction with life (O is the minimum and 10 cm
the maximum). The advantage of this method is that the level of one’s intelligence
does not influence it.

The research sample consists of 118 HIV positive respondents among whom
are 88 men and 30 women. The number of men and women does not statistically
differ from the percentage of HIV positive men and women in the whole Czech HIV
positive population. The sample was collected in six AIDS centers in the Czech
Republic, at Lighthouse, and during social activities organized for HIV positive
people.

Because none of the methods used in this study (to measure QoL and LS)
have been standardized on the Czech population, there was a need to collect similar
data (leaving out a few parameters—uviral load, CD4, years of living with HIV) from a
control group of Czech HIV negative people.

The HIV positive population in the Czech Republic is quite specific (it consists
of homosexual men, IVD users, prostitutes, homoprostitutes). There is also a
significant number of people without any peculiar characteristics. The statistical
analysis of the HIV positive sample showed the greatest difference between the
employed and unemployed HIV positive Czechs.

It was extremely difficult to create a HIV negative control group that fits all the
characteristics (except being HIV positive) of the HIV positive population.
Consequently, since the HIV positive sample showed the greatest difference between
the employed and unemployed HIV positive Czechs, employment status was used as
a predominant parameter in the creation of the control group.



The statistical analysis was done using SPSS for Windows, and it brought up
the following results:

That, according to this study, there is a positive correlation between
CD4 count and the subjective satisfaction with health. This finding is
consistent with results documented in similar or related studies
elsewhere.

Unlike foreign researches, this study did not yield any statistically
significant correlation between viral load and general life satisfaction or
satisfaction with health.

Except for the difference in age, there was no significant difference in
satisfaction with life between HIV positive men and women in this
sample. On the other hand, among the HIV negative control group there
were significant differences among men and women especially in the
following domains: satisfaction with health, work, marriage and
partnership, sex, and the general satisfaction with life (measured by
“DZS"). Men were significantly more satisfied than women. Studies
carried abroad document that HIV positive men tend to be more
satisfied with their life than HIV positive women.

That employment status and higher education contribute to better
subjective quality of life. Researches done abroad have similar results.
The most statistically significant differences appeared between the HIV
positive employed and unemployed people. HIV positive unemployed
people scored significantly lower compared to those employed in
following areas: health, work, financial situation, oneself, sexuality,
friends and relatives, accommodation and the general satisfaction with
life measured by DZS. They even scored lower in all the scales of ESK
and their CD4 count was significantly lower, too. In the control group,
there was no statistically significant difference between those who are
employed and unemployed (except of the area of satisfaction with work
measured by DZS).

Between the HIV positive sample with the HIV negative control group,
significant differences were found in these areas of DZS: health,
financial situation, sexuality, friends and relatives, and the general
satisfaction with life. The areas of ESK where HIV positive people
scored significantly lower than HIV negative control group were: self-
distance, self-transcendence and freedom. There was no statistically
significant difference in scale of responsibility. The HIV positive sample
also scored significantly lower in SEIQoL.

SEIQoL turned out to be a sensitive method that distinguishes very well
between HIV positive and HIV negative populations. There were no
significant differences among any of the subgroups of both HIV positive
and HIV negative sample but there were significant differences when
HIV positive subgroups were compared with equivalent HIV negative
subgroups (like HIV positive men with HIV negative men and so on).
Comparisons of data obtained by Potribna with the findings from this
study show that the biggest difference is in the importance of such
values as health, sexuality and children. Potribna concluded that these
were not important for HIV positives, but this study showed such values
were more important for HIV positives than for HIV negatives, although
satisfaction in the field of health and sex is significantly lower. The
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biggest difference is that HIV positive people chose children as being a
more important value than HIV negative people chose. Children are
also the area where both HIV positive and HIV negative people score
the highest scores out of all the areas of DZS.

In conclusion, it is clear that HIV positivity represents a threat to quality of life
and satisfaction with life. The areas of DZS that were most affected are: health,
financial situation, friends and relatives, sexuality and accommodation. That means
HIV/AIDS is a disease that does not affect only health, but stigmatizes also socially
and economically.

Compared with the findings from a previous research, in the Czech Republic,
done shortly after introducing HAART, children have become an important value for
many HIV positive people and they represent the area of biggest satisfaction. Such
values and areas as health and sex are the most conflicting ones for those who are
HIV positive.

Employment status is not an important factor for those who are HIV negative
but when one becomes infected with HIV, it is one of the key factors that significantly
influences quality of life.



Resumé

Tato studie zkouma aspekty kvality Zivota a to, jak je ovlivnéna HIV/AIDS.
V roce 2006 HIV/AIDS oslavil 25. vyroC€i od svého objeveni. Poslednich deset let
tohoto Ctvrtstoleti bylo vénovano vyzkumu kvality Zivota. Ackoliv antiretrovirova
terapie (HAART) prodlouzila HIV pozitivnim osobam Zivot, samo o sobé prodlouzeni
Zivota ke zvySeni jeho kvality nestaCi. Proto je potfeba vénovat pozornost také
kvalité tohoto prodlouzeného Zivota.

V Ceské republice (CR) se zatim uskuteénil pouze jeden vyzkum vénovany
kvalité Zivota HIV pozitivnich osob.

Dle UNAIDS je na svété virem HIV infikovano zhruba 40 miliond lidi. V CR
bylo na konci Unora 1081 hlaSenych pfipadd HIV pozitivity, nicméné zatim toho bylo,
co se vyzkumu HIV pozitivnich tyka, udélano malo. Potribna ve své studii z roku 2002
tykajici se kvality Zivota (hlavné se zdravim souvisejici kvality Zivota) odkryla velkou

ey

potfebu zabyvat se kvalitou Zivota HIV pozitivnich osob Zijicich v CR.

Tato prace se sklada ze dvou hlavnich &asti — teoretické a empirické.
Teoreticka ¢ast se zamérfuje na tfi hlavni oblasti. Prvni pohlizi na HIV/AIDS z obecné
roviny — popisuje historii, virus HIV, zpusoby pfenosu, diagnostiku, [éCbu a jina
specifika. Dale se zabyva psychologickymi aspekty HIV/AIDS, jako jsou napf.
psychiatrické obtiZze, které se mohou objevit po infekci virem HIV (napf. depresivni
symptomy, Uzkost a demence); a jak tyto obtize plUsobi na kvalitu zZivota; dale tato
¢ast zminiuje psychologické stresory, jimz HIV pozitivni lidé Celi.

Druha ¢&ast se zabyva koncepty kvality Zivota, osobni pohody a Zivotni
spokojenosti z obecné roviny. Pohlizi na definice téchto tfi konstruktd a vysvétluje
rozdily mezi nimi. V neposledni fadé pfinasi pfehled metod pouzivanych k méfeni
zminénych konstruktd. Za zlaty standard méfeni se zdravim souvisejici kvality Zivota
je povazovan MOS-SF-36, jenZ vSak zatim nebyl standardizovan na Ceské populaci.
Tato Cast disertace dale obsahuje prehled nékterych vyzkuma kvality Zivota, osobni
pohody a Zivotni spokojenosti, vystupem téchto vyzkumu jsou modely, prediktory a
faktory vySe zminénych konstruktu.

Posledni z teoretické Casti je zaméfena na kvalitu Zivota HIV pozitivnich lidi.
Popisuje, které faktory a jakym zpusobem ovliviuji kvalitu Zivota. Témito faktory jsou
napf. pohlavi, zaméstnanost, antiretrovirovd terapie a jeji vedlejSi ucinky,
imunologické parametry (pocet CD4 marker( a virova naloz), vzdélani a dalsi.

HIV/AIDS je nevylécitelné, zejména pohlavné pfenosné onemocnéni, které
zpUsobuje mnohé zdravotni potize a v kone¢ném dasledku vede ke smrti.
Neovlivihuje vSak pouze zdravi, ale téZ socialné stigmatizuje ty, ktefi jim trpi.
Predstavuje mnoho stresor(l, jako napr. riziko ztraty zaméstnani, socialni izolaci,
ekonomické a finan¢ni obtiZze apod.

Empiricka ¢ast odpovida na cile této studie. Jsou jimi: a) méfit kvalitu Zivota
HIV pozitivnich lidi v CR a identifikovat, které oblasti spokojenosti se Zivotem jsou
nejvice postizeny; b) porovnat vysledky s pfedchozim vyzkumem v CR, ktery
provadéla Potribna; c) porovnat vysledky s vysledky studii ze zahranici; d) stanovit
mozné prediktory kvality Zivota a Zivotni spokojenosti ¢eskych HIV pozitivnich
pacientU; e) odhalit, které faktory ovliviuji kvalitu Zivota a Zivotni spokojenost HIV
pozitivnich osob v CR.

V roce 2003, kdy byly cile studie stanoveny, nebyly k dispozici Zadné metody,
které by byly standardizované na Ceské populaci. AZ o 3 roky pozdéji byly
standardizovany dotazniky SQUALA a WHOQoL. V té dobé zde také existovalo



velice malo metod, které byly pfeloZzeny do cesStiny. Proto se jako nejvhodné;si
ukézalo pouziti metod: DZS, ESK a SEIQoL.

Jednim z cild bylo najit, které oblasti kvality Zivota jsou nejvice postizené
HIV/AIDS. Pro tento uCel se vyborné hodi Fahrenberglv Dotaznik Zivotni
spokojenosti (DZS). Sklada se z deseti oblasti Zivotni spokojenosti: zdravi, prace a
zameéstnani, finanéni situace, volny ¢as, manzelstvi a partnerstvi, déti, vlastni osoba,
sexualita, pratelé, zndmi a pfibuzni a bydleni. Dotaznik byl standardizovdn na
némecké populaci a méfi spokojenost ve vySe zminénych oblastech na Skale od 7
(minimum) do 49 (maximum).

Na druhé strané Existencialni Skala (ESK) méfi schopnost ¢lovéka zakouSet
smysl Zivota, a jak jsou kvalita Zivota, duSevni zdravi a vyrovnavani se s nemoci
nebo utrpenim ovliviiovany ¢tyfmi existencialnimi faktory (jimiZz jsou: odpovédnost,
sebepresah, sebeodstup a svoboda). Vyhodou této metody je jeji skryta validita, coz
¢ini odpovidani ve sméru socialni desirability prakticky nemoznym.

Jako trfeti metoda byl zvolen SIEQoL, jenZz umoZfiuje vyjmenovat 5
naplhovanim. Dale sestdva zvizualni analogové Skaly, kterd méfi obecnou
spokojenost se Zivotem (minimum je 0, maximum 10 cm). Vyhodou této metody je jeji
relativni neovlivnitelnost inteligenci.

Vyzkumny vzorek tvofilo 118 HIV pozitivnich respondentt, z nichz 88 byli muzi
a 30 Zeny. Zastoupeni muzl a Zen se statisticky neliSi od procentualniho zastoupeni
muzl a Zen v Ceské populaci HIV pozitivnich. Sbér dat probihal v Sesti AIDS
centrech v CR, v Domé svétla a na spolegenskych akcich organizovanych pro HIV
pozitivni.

Jelikoz Zadna z pouzitych metod nebyla standardizovana na ¢eské populaci,
byla potfeba nasbirat potfebna data (kromé virové naloze, CD4 markerld a doby
Zivota s HIV) na kontrolni skupiné HIV negativnich osob Zijicich v CR.

HIV pozitivni populace v CR je pomé&rné specifickd (tvoFi ji homosexualni
muzi, intravendzni uzZivatelé drog, prostitutky a homoprostituti), je zde ale urcity
nezanedbatelny pocet lidi bez zvlastnosti. Statisticka analyza vyzkumného vzorku
HIV pozitivnich odhalila nejvétsi rozdily mezi pracujicimi a nepracujicimi osobami.

Utvofeni kontrolni skupiny HIV negativnich, ktera by odpovidala vSem
charakteristikam HIV pozitivniho vyzkumného souboru, se ukazalo velice obtizné.
Jelikoz se vSak nejvétSi rozdily projevily mezi HIV pozitivnimi pracujicimi a
nepracujicimi, byla kontrolni skupina vytvofena podle hlavniho parametru —
zaméstnani.

Pri statistické analyze bylo vyuzito programu SPSS pro Windows a byly
ziskany nasledujici vysledky:

e Tato studie ukazala pozitivni korelaci mezi po¢tem CD4 markera a
subjektivni spokojenosti se zdravim. Takovéto zjiSténi je v souladu
s vysledky zahrani¢nich studii.

e Na rozdil od zahrani¢nich vyzkum( se zde neprokazala statisticky
vyznamna korelace mezi virovou nalozi a subjektivni spokojenosti
se zdravim.

e Kromé rozdilu ve véku se v této studii neprokazal Zzadny statisticky
vyznamny rozdil v Zivotni spokojenosti mezi HIV pozitivhimi muzi a
Zenami. Naproti tomu se vSak v HIV negativni kontrolni skupiné
mezi muzi a Zenami vyskytly signifikantni rozdily, a to hlavné
v oblastech: spokojenost se zdravim, praci, manzelstvim a
partnerstvim, sexualitou a v obecné spokojenosti se zZivotem (ktera



byla mé&fena DZS). MuZi byli statisticky vyznamné vice spokojeni
nez Zeny. Zahraniéni studie téz dokladaji, Ze muzi maji tendence byt
vice spokojeni nez Zeny.

e« Zaméstnanost a vysSi vzdélani pfispivaji klepSi subjektivné
vnimané kvalit¢ Zivota. Zahrani¢ni studie pfinaSeji podobné
vysledky.

* Nejvice statisticky vyznamnych rozdili se ukazalo mezi HIV
pozitivnimi pracujicimi a HIV pozitivnhimi nepracujicimi. HIV pozitivni
nepracujici osoby v porovnani s pracujicimi signifikantné hure
skorovaly v oblastech: zdravi, prace, finan¢ni situace, vlastni osoba,
sexualita, pratelé, znami a pfibuzni, bydleni a celkova spokojenost
se zivotem (mé&fena pomoci DZS). Dokonce dosahovaly niz$ich
skort ve v8ech Skalach ESK a pocet CD4 markeru byl signifikantné
nizsi nez u pracujicich. V kontrolni skupiné se mezi pracujicimi a
nepracujicimi (kromé oblasti spokojenosti s praci — dle DZS) zadny
statisticky vyznamny rozdil neprokazal.

* Mezi vyzkumnym souborem HIV pozitivnich a HIV negativni
kontrolni skupinou se ukazaly statisticky vyznamné rozdily
v nasledujicich oblastech DZS: zdravi, finanéni situace, sexualita,
pratelé, znami a pfibuzni a obecna spokojenost se Zivotem. HIV
pozitivni osoby doséhly signifikantné nizSich vysledkd v porovnani
s HIV negativnimi v téchto oblastech ESK: sebeodstup, sebepfesah
a svoboda. Neprokazal se statisticky vyznamny rozdil na Skéle
odpovédnost. HIV pozitivni vyzkumny vzorek také dosahl nizSich
skoru na Skale SEIQoL.

» SEIQoL se ukéazal jako citlivd metoda, ktera dobfe rozliSuje mezi
HIV pozitivni a HIV negativni populaci. Neprokazaly se zadneé
signifikantni rozdily v zadné z podskupin vramci HIV pozitivni
populace ani v ramci podskupin v ramci HIV negativni populace, ale
vyznamné rozdily se ukazaly, kdyz byly HIV pozitivni podskupiny
porovnany s odpovidajicimi HIV negativnimi podskupinami (napf.
HIV pozitivni muzi s HIV negativnimi muzi atd.).

e Porovnani dat, ktera ziskala Potribna, s daty této studie ukazuje
nejvétsi rozdil v dlezitosti hodnot, jako jsou: zdravi, sexualita a déti.
Dle Potribné tyto nebyly pro HIV pozitivni osoby dilezité, zatimco
dle této studie se tyto hodnoty ukazuji vice dulezité pro HIV pozitivni
nez pro HIV negativni, ackoliv uspokojeni v oblasti zdravi a sexuality
je vyznamné nizSi. NejvétSi rozdil se ukazuje ve vybéru déti jako
dalezité hodnoty. Déti jsou také oblasti, kde jak HIV pozitivni, tak
HIV negativni lidé dosahovali nejvySSich vysledkd v ramci vSech
oblasti DZS.

MuzZeme shrnout, Ze HIV pozitivita pfedstavuje ohroZeni kvality Zivota a Zivotni
spokojenosti. Nejvice postizenymi oblastmi DZS jsou: zdravi, finanéni situace,
pratelé, znami a pfibuzni, sexualita a bydleni. To znamena, Ze HIV/AIDS neni
onemocnénim, které by pouze postihovalo oblast zdravi, ale stigmatizuje také
socialné a ekonomicky.

V porovnani s vysledky z minulé studie v CR, ktera byla provadéna kratce po
objevu HAART, se pro mnoho HIV pozitivhich osob staly dalezitou hodnotou déti,



tato hodnota predstavuje oblast nejvétsi spokojenosti. Takové hodnoty a oblasti, jako
zdravi a sex, se pro HIV pozitivni ukazaly jako nejvice konfliktni.
Zameéstnanost se neukézala jako dulezity faktor spokojenosti pro HIV

negativni, ale po infekci virem HIV se stava klicovym faktorem, ktery vyznamné
ovlivhuje kvalitu zivota.



| Uvod

Infekce virem HIV v roce 2006 oslavila Ctvrtstoleti, kdy veSla ve znamost. Od
té doby se jeji obraz nékolikrat zménil, od té doby obesla svét jako morova epidemie
a vybrala si milibny obéti na lidskych Zivotech. Statistiky UNAIDS' odhaduji, Ze
HIV/AIDS je zodpovédny za 1,7-krat vice smrti neZz druha svétova valka. Kazdy rok
se ve svété nakazi odhadem pét a pal milionu lidi, coz je 10 lidi za minutu, 600 za
hodinu a 1500 za den. Kazdy rok na AIDS umira 315000 lidi, coz je vice nez 850
smrti v disledku AIDS za den a 3 lidé za 5 minut. HIV/AIDS se nevyhnul ani Ceské
republice, kde nyni ¢elime smutnému faktu rychlého narustu. Statistiky hovofi, Zze za
rok 2007 se v Ceské republice nakazilo 122 lidi (to jsou pfipady, které jsou hlaseny,
otazkou je, jaky je skuteCny pocCet nakazenych Ilidi, odhady hovofi o tfi az
pétinasobku). Nicméné za leden aZ Gnor 2008 v CR piibylo 39 novych pfipadd HIV
pozitivity, tohoto &isla bylo v roce 2007 dosaZeno aZ v poloviné dubna?.

Dle odhadli UNAIDS ve svété Zije 40 miliont lidi infikovanych virem HIV.
V roce 1990 to bylo 7 miliond a v roce 2000 jiz 25,3 milionu. Z tohoto Cisla asi 96%
infikovanych lidi pochéazelo z rozvojovych zemi. Ceskéa republika pfispiva ,pouhymi*
1081 hlaSenymi pfipady (Udaj ke 28.2.2008).

Zanedlouho prekro¢ime préh treti dekddy naSeho Zivota s HIV infekci a
vstoupime do ctvrté. Poohlédnéme se zpét, co jednotlivé dekady pfinesly. Prvni byla
spjata s usilovnym vyzkumem infekéniho agens, mezinarodni tymy védcl daly hlavy
dohromady a byl objeven a nasledné pojmenovan virus HIV. V prvni dekadé
spole¢nost odpovidala Sifici se panikou a strachem z HIV, diskriminaci skupin, které
byly HIV infekci postizeny nejvice. Vtéto dobé byla HIV infekce spjata
s poskvrnénim, znecisténim a jistou zahubou, jelikoz |éCba nebyla na tak vysoké
arovni, jak zname dnes.

Pro druhou dekadu byl opét pfiznacny usilovny vyzkum na poli mediciny, ktery
vroce 1996 pfinesl ovoce v podobé objevu HAART (Highly Active Antiretroviral
Therapy), diky niz HIV onemocnéni ztratilo punc ¢ekani na smrt. HAART vyznamné
prodlouzila Zivot HIV pozitivnich, a co vice, zlepSeni zdravotniho stavu jim umoznilo

navrat do prace po letech invalidizace. Nesejmula v3ak jeho sociélni stigmatizace.

! Zdroj: www.numbani.org/hiv.htm
2 7droj: www.aids-pomoc.cz/info_statistiky.htm



Druha dekada se také zaméfila na zkvalitnéni prevence a zacileni na skupiny
obyvatelstva, které se chovaji rizikové.

Co pfinese ohlédnuti za tfeti dekadou? Préla bych si, aby to bylo nejen
prodlouzeni, ale i zkvalitnéni Zivota HIV pozitivnich, k némuz psychologie muze
vyrazné prispét. Pokud porozumime potfebam HIV pozitivnich, pokud porozumime
omezenim, jimz v disledku své diagnozy Celi, miZzeme nastolit atmosféru prostou
stigmatizace a iracionalniho strachu, a tak jim umozZznit, aby se neuzavirali z obavy
pred reakci spole¢nosti do své nemoci a anonymity. Tak jim mdzZzeme umoZznit
Sifeni HIV/AIDS.

K napsani této prace mé motivovaly zkuSenosti, které jsem si pfivezla z Keni,
kde jsem v letech 2000 a 2001 pracovala jako dobrovolnice v hospicu pro HIV
pozitivni déti. Z této zkuSenosti jsem tézila pfi praci s HIV pozitivnimi na AIDS centru
ve FN Bulovka, a to pod trpélivym vedenim PhDr. Richarda Brauna a celého tymu
lékar v Cele s Doc. MUDr. Marii Stafikovou. S Dr. Braunem jsme v roce 2005 zaloZili
skupinu pro HIV pozitivni, jelikoz se ukazalo, Ze maji potfebu HIV pozitivitu a ostatni
své prozitky sdilet s dalSimi HIV pozitivnimi, ale brani jim vtom strach ze
stigmatizace, strach z vykroCeni z anonymity, do které se uzavirali. Zde se také
zaCala ukazovat témata, ktera jsou vtéto populaci zanedbana, oblasti, které je
potfeba zkoumat. JelikoZ se jedna o tak spletity problém, nejlépe poptavku pokryva
oblast ,kvality Zivota“, nebot kvalita Zivota je multidimenzionalni konstrukt, ktery
zasahuje mnoho Zivotnich oblasti a HIV/AIDS je onemocnénim, které ohrozuje
vSechny aspekty kvality zivota.

Prace obsahuje dvé c&asti, vteoretické se seznamime s povahou HIV
onemocnéni, s historickym pohledem, virem HIV, kratce zminim cesty pfenosu a
klasifikaci HIV infekce, psychologické aspekty a psychiatrické komplikace, které
omezuji kvalitu Zivota HIV infikovanych osob. V dalSim Useku teoretické Casti
vysvétlim pojem kvalita Zivota a pfibuzné pojmy, jako je Zivotni spokojenost a osobni
pohoda a uvedu nékolik vyzkumu na tomto poli, stejné tak pfedstavim metody méreni
téchto tfi konstruktl, které se mnohdy prolinaji a nékdy ne dostateéné od sebe
odliSuji. V poslednich kapitolach se budeme zabyvat tim, jak HIV/AIDS plsobi na
kvalitu Zivota (a osobni pohodu nebo spokojenost se Zivotem).

V empirické Casti predstavim cile vyzkumu, pouzité metody, vybér

vyzkumného souboru HIV pozitivnich osob a kontrolni skupiny HIV negativnich. Dale



podam prehled vysledku, které se nasledné pokusim interpretovat v diskusi, kde také
uvedu nékteré hypotézy, které ztohoto vyzkumu mohou vyplynout pro dalSi
zkoumani, a praktickd opatfeni, kterd& mohou napomoci zkvalitnéni Zzivota HIV
pozitivnich.

Pokud bude mit c&tenaf zajem o podrobnéjsi informace o HIV/AIDS,
v pfilohdch se muaZe seznamit s nékterymi materidly. V pfilohdch také nalezne

dotazniky, které byly k vyzkumu pouZity.



Il. Teoretickd cast

1 HIV/AIDS obecn é

1.1 Historicky pohled

PiSe se rok 1981 a prfesné 5. Cervna je v Casopise Morbidity and Mortality
Weekly Report otistén ¢lanek o z&hadném zvySeni vyskytu onemocnéni
pneumocystovou pneumonii. Toto onemocnéni az donedavna napadalo pouze velmi
malo lidi, vétSinou staré osoby s imunitnim deficitem. OvSem nyni si autofi &lanku,
Gottlieb a Shandera, ve svych ordinacich v Los Angeles vSimaji jiného spolec¢ného
jmenovatele: prvokem Pneumocystis carinii  jsou napadani mladi muzZi
homosexualové. O mésic pozdéji New York a Kalifornie podavaji hlaSeni o zvySeném
vyskytu jinak vzacného Kaposiho sarkomu, nadorovém onemocnéni kize virového
pavodu, ktery, podobné jako v predchozim pfipadé, napada jedince s oslabenym
imunitnim systémem. Postizenou skupinou jsou opét mladi homosexualové. U
nékterych se kromé Kaposiho sarkomu vyskytne jeSté pneumocystova pneumonie.
Je zfejma souvislost mezi témito chorobami a onemocnéni je nazvano GRIDS (Gay
Related Immune Deficiency Syndrome).

Ovsem vyskyt tohoto onemocnéni nezustava vysadou homosexualu, ale jsou
hlaSeny i pfipady vyskytu u Zen, hemofiliki a déti. Rok po pojmenovani tohoto
onemocnéni dochazi k jeho prfejmenovani z GRIDS na AIDS (Acquired
Immunodeficiency Syndrome). Ve francouzstiné je to SIDA, v ruském jazyce SPID.

Védecka verejnost se ihned pousti do patrani po zatim neznamém puvodci
této zahadné choroby. Na sklonku roku 1982 Robert Gallo ze statu Maryland (USA)
uverejiuje, ze AIDS je pravdépodobné zplsoben retrovirem podobnym tomu, jenz
vyvolava akutni T-lymfoblastickou leukémii, HTLV (Human T-cell Leukemia-
Lymphoma-Virus). Virus nazval HTLV-3. O par mésicu pozdéji, pocatkem roku 1983,
francouzsky védec Luc Montagnier izoloval virus vyvolavajici AIDS, ale nesouhlasi,
Ze virus patfi do skupiny HTLV retrovird. DoporuCuje pojmenovat virus LAV
(Lymphadenopathy Associated Virus). Spor mezi Gallem a Montagnierem je ukonc¢en

srovnanim obou vird a dochazi k objevu, Zze oba viry se liSi pouze ve dvou



procentech. (Geneticka variabilita viru HIV je vysoka, béhem kratké doby dokaze
virus zménit svou genetickou strukturu az o 30 procent, z ¢ehoZ vyplyva, Ze vyvoj
ocCkovaci latky neni snadny, nebot ockovaci latky byvaji vysoce specifické.) Az v roce
1986 se schazi mezinarodni virologicka komise, aby ujednotila nazev viru na HIV
(Human Immunodeficiency Virus).

V témzZe roce dochéazi k dalSimu objevu, v Zapadni Africe je objeven novy
virus, ktery vyvoldva onemocnéni klinickym obrazem velmi podobné AIDS, které se
liSi pouze délkou latentniho stadia, které je u "nového" viru delSi, ale geneticka
struktura tohoto viru se vyrazné liSi od HIV. Virus dostal pojmenovani HIV-2 (Connor,
Kingmanova, 1991).

Ackoliv se onemocnéni AIDS zviditelnilo v roce 1981, pravdépodobné se prvni
pfipady datuji odhadem minimalné o 20 let dfive; v Evropé byly prvné protilatky proti
HIV nalezeny v Norsku v uchovaném krevnim séru tfi lidi (muze-namornika, jeho
Zeny a dcery, ktefi poCatkem 70. let zemfeli) z roku 1966. Jesté predtim byly v Africe
(v Zairu a Ugandé) v padesétych letech zaznamenany pfipady hubnuti z neznamych
pfi€in, které koncily smrti (tzv. ubyt&). Jsou uchovany krevni vzorky lidi zemfelych na
Ubyté, v nichz se prokazaly protilatky proti HIV (Dvorak, 1992).

V roce 1984 se o AIDS vi teprve tfeti rok, ale ,V New Yorku se v roce 1984
AIDS stal hlavni pfi€¢inou smrti muzi ve vékové kategorii 30-39 let,“(Connor,
Kingmanova,1991,s 25). Jesté do roku 1987 bylo USA postizeno AIDS mnohem vice
nez rozvojové zemé. V poloviné roku 1987 zaujima druhé misto Francie (2000

hlaSenych pfipadd), na konci téhoz roku je vystfidana Brazilii.

1.2 Virus HIV

Virus lidského imunodeficitu, HIV, jenZz zpUsobuje HIV onemocnéni a v
konecné fazi AIDS, patfi do skupiny retrovir. Retrovir(l proto, Zze geneticka informace
viru je uloZzena v RNA. V genomu viru je zakddovan enzym reverzni transkriptaza,
jehoz pomoci se po pruniku viru do hostitelské bunky virovA RNA prepiSe do DNA.
Virus HIV ma kulovity tvar o prdméru 80-120 nm a jeho ¢astmi jsou vnéjSi obal a
virova kapsida vnitfniho jadra. Pro infekci dalezitou ¢asti obalu je glykoprotein gp
120, ktery se vaze s bufikou CD4 na povrchu T lymfocytu-helperu (pomocného),

popf. na jiné buriky s CD4 receptorem (Svoboda, 1996).



HIV virus se vyskytuje hlavné v krvi, spermatu, poSevnim sekretu,
cerebrospinalnim likvoru a v matefském mléce, v niZzSich koncentracich je obsazen v

ostatnich télnich tekutinich, jako jsou sliny, slzy, mo¢ a pod.

1.3 Infekce virem HIV

Infekce virem HIV po vstoupeni viru do hostitele (pfesné definovanymi
zpUsoby) probiha nasledovné: Virus HIV se pomoci obalového glykoproteinu gp 120
navaze na receptor CD4°. PFi splynuti vné&j$iho virového obalu s membréanou
hostitelské buriky se uvolni virova RNA a enzym reverzni transkriptaza, ktery umozni
prepis RNA do DNA. Nova virova DNA se nasledné zacleni do DNA hostitelské
buriky a tak se navzdy stane soucasti genomu hostitelské bunky. Virus takto
zaclenény do DNA napadené bunky (nejcastéji T lymfocytu) se stava neviditelnym
pro imunitni systém. Virus v této dobé nezlstava v necinnosti, jak se dfive soudilo,
ale rozmnozuje se. AvSak organismus s nim zpocatku dokaze bojovat (Prochazka,
astni sdéleni, 2002). Pasobi-li podnét zvenci, nej¢astéji je to fyziologicka stimulace
infikovaného T-lymfocytu, dojde k vySSi aktivaci viru a k dalSi zatézi pro imunitni
systém. Virova DNA se zaCne prepisovat do RNA a vyrabi virové proteiny, které se
shromazduji pod buné€nou membranou, puci na povrchu membrany a odstépuji se v
podobé zralych virionu, které jsou schopny napadat dalSi buriky s receptorem CDA4
(témi nejsou pouze T-lymfocyty helpery, ale i makrofagy a monocyty). Takto dochazi
k postupnému Ubytku bunék T-lymfocytd a k rozvoji imunitni nedostatec¢nosti. Viry se
v T-lymfocytech mnozi, ty pfestavaji plnit svou funkci a nakonec zanikaji. (Jednak
zanikaji samotnym plsobenim viru a jednak tvofi tzv. syncytia, tj. shluk bunék, az
nékolika set, které prestavaji plnit svou funkci.) Tak se snizuje pocet T-lymfocytl s
CD4 markerem, coZz vede Kk oslabeni imunitniho systému, rozvoji imunitni

nedostatednosti, az nakonec ke vzniku AIDS.

3 "CD4 je membranovy antigenni znak, ktery se vysjeyha povrchu &kterych burk, které
maji vztah k imunitnimu systému," (Svoboda,19984 s



1.4 Cesty p Fenosu

Virem HIV je mozné se nakazit v podstaté tfemi hlavnimi zpusoby:

. 1) Nechran énym pohlavnim stykem s HIV pozitivni osobou
coZ je ve svété zatim nejCastéjSi zplsob prenosu. Drfive byla v nasich
zemépisnych Sitkach (Evropa, USA) téméf vyhradni nakaza
homosexualnim stykem, dnes se heterosexudlni pfenos stava ¢im dal
tim CastéjSi, ackoliv homosexualni stale pfevazuje. Zatimco v Africe,
zejména subsaharské, byl a je pFenos heterosexalnim stykem
nejCastéjSi. Prfipady nakazy homosexualnim stykem jsou tam velmi
vzacné a pokud se vyskytuiji, byva to ve méstech.

V souvislosti s timto zpUsobem pfrenosu se dfive hovofilo o tzv.
rizikovych skupinach (homosexualove, hemofilici, prostitutky a narkomané, v
USA Hispanci,...), nyni se hovofi o rizikovém chovani a rizikovych sexualnich
praktikach, jakymi jsou andlni styk bez kondomu a &asté stfidani sexuélnich
partnerd. Prunik viru do organismu usnadnuje poruSeni pohlavnich sliznic
jinou pohlavni chorobou.

Nutno poznamenat, Ze pokud jsou partnefi, kde Zena je HIV pozitivni a
muz HIV negativni, je riziko pfenosu na druhého partnera daleko nizsi nez
v opacném pripadé. (V Africe je vétSi procento HIV pozitivnich Zen nez muzu,
nebot heterosexudlni cesta v ramci tohoto zplsobu pfenosu tvofi cca 95

procent.)

. 2) Krevni cestou , a to:

a) krevni transfazi nebo pfijmem krevnich derivata, coz je v
soucasné dobé ve vyspélych statech po zavedeni povinného testovani darc(
na transflznich stanicich jevem Fidkym, v Cechach nebyl od roku 1995
zaznamenan zadny vyskyt HIV viru v darcovské krvi. Tento zpusob nakazy
vSak neni ojedinély v nékterych zemich Afriky a Asie.

b) injek&nim uZivanim drog (spolenym uzivanim injekénich
jehel, stiikadek a sdilenim roztoku drogy). Cecham se tento zptisob nakazy do

nedavné doby témér vyhybal, avSak v soucasné dobé jiz neni ojedinély a dle



adaji NRL z fijna 2007 tvofi 5-7 % pripadl z celkového pfenosu. Varovna
jsou v tomto sméru c&isla z vychodni Evropy: v roce 1995 byvaly Sovétsky
Svaz uverejnil 30 000 pfipadd infekce virem HIV a v roce 2000 to jiz bylo 700
000, vétSina novych pfipadu pravé vznikla infikovanou jehlou. V zapadni
Evropé se diky programim vymeény jehel pfenos touto cestou vyrazné snizuje.

c) nosokomialné - pfi Iékafském zakroku, kdy chirurgické a jiné
nastroje nejsou desinfikovany. K tomuto pfenosu dochazi zejména v
rozvojovych zemich, kde se €asto pouzivaji injekéni jehly opakované a nejsou
sterilizovany.

d) profesionalni onemocnéni, pokud lékafsky personal oSetfuje
HIV pozitivniho ¢lovéka a nedba dostateéné hygieny. Takovyto pfipad nakazy
u nas jeSté nebyl zaznamenan a i v ostatnich zemich je vyjimkou. Navic je
mozné i po napf. pichnuti se infikovanou jehlou pfedejit HIV infekci
postexpozi¢ni profylaxi, kterd, aby byla Gu¢inna, se musi zah4jit do 24 hodin po

expozici viru HIV. Po delSi dobé jiz ztraci ucinnost.

. 3) Z infikované matky na dit é. Virus HIV se touto cestou muze
prenést v dobé téhotenstvi, pfi porodu a nebo pfi kojeni infikovanym
matefskym mlékem. V Cechéach jsou touto cestou registrovany zatim
Ctyfi nakazené déti, v subsaharské Africe je nakazenych déti velky
pocet.*

Od ledna 2001 je v Cechach zavedeno povinné testovani t&hotnych

Zen na HIV protilatky; v€asnym diagnostikovanim se totiz muze vyznamné

snizit riziko pfenosu z matky na plod. Ve statech s kvalitni zdravotni péci je

pravdépodobnost, Ze HIV pozitivni matka porodi HIV pozitivni dité 26%, pokud

se v€as zaléCi antiretrovirovou terapii, klesne riziko pfenosu na 2 - 8%
(Brackova, SzU).

* Podle novjsich vyzkunti se prokézalo, malarie zvysuje prapddobnost fenosu viru HIV z matky na plod,
dosgli infikovani HIV a malarii zarovie maji v krvi az sedmkrat vice viru HIV nez HIV pteni bez malarie
(Podle zdroje ProMED-mail, 2000).



Pfehled o zplisobech prenosu viru HIV v Ceské republice zachycuje graf &. 1.

Graf ¢. 1: Rozcleni HIV podle zplisobu prenosu (fFevzato z www.aids-pomoc.cz)

ROZDELENI HIV POZITIVNICH PRIPADU PODLE ZPUSOBU PRENOSU
kumulativni udaje k 29.02.2008

2droj: Marodnireleranéni laboratof pro AIDS, 52U Praha
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1.5 Projevy HIV infekce, HIV onemocn éni, AIDS

Prvni pokusy o klasifikaci HIV infekce se datuji od roku 1982, tedy rok po
prvnim hlaSeném vyskytu AIDS. Klasifikace byla néasledujici a tykala se pouze
projevl infekce, protoze jeSté nebyly vyvinuty testy na HIV protilatky, které by

pomohly pfi rozpoznani latentniho stadia.

. 1) PGL stadium (perzistujici generalizovana lymfadenopatie), ktera je
charakterizovdna zvétSenim miznich uzlin po dobu minimalné tfi
mésicu a na dvou Castech téla, ale kromé téchto pfiznaku postizeny

jinymi pfiznaky netrpi.

. 2) ARC stadium (AIDS Related Complex), ve kterém se objevuji rizné
pfiznaky, které pfedchazeji rozvoji AIDS. Objevuji se nékteré oportunni
choroby, ¢loveék je €astéji nemocen v souvislosti s oslabenim imunitniho

systému.

. 3) AIDS, uplny rozvrat imunitniho systému, kdy se projevuji velké
oportunni infekce, jako je pneumocystova pneumonie, Kaposiho
sarkom ¢i infekce cytomegalovirem. Toto stadium konéi smrti
(Svoboda, 1996).

Tak, jak se ziskavaly nové poznatky o HIV onemocnéni a jak pokracoval
pokrok v diagnostice a lé¢bé, ménila se i klasifikace HIV onemocnéni. Soucasna
kritéria klasifikace vychazeji z koncentrace CD4 markerti na mm? krve a z virové

naloZe (viral load, tj. podet RNA kopii v mm? krve). Rozliduji se tato stadia:

. 1) Bezpfriznakové stadium , které zaclind nékazou, kdy HIV virus

pronikne do organismu, ale Cloveék je jeSté séronegativni, tj. test na HIV
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protilatky jesté infekci neprokaze, v krvi nejsou vytvoreny protilatky.
Toto obdobi se oznacuje jako "okno", "window period" a doba jeho
trvani je individualni, mimo jiné zavisi na zpusobu pfenosu a mnoZstvi
viru, jemuz byl ¢lovék vystaven. Obecné ale muzeme fici, Ze trva okolo
tfi tydn( az tfi mésicl, vzacné az 6 mésicl od nakazy. AvSak Clovék jiz
je infekéni. Po této dobé& dochézi k sérokonverzi, kdy v krvi je mozné
prokézat protilatky, avSak ¢lovék mésice aZ roky nemusi trpét Zadnymi

s s

pfiznaky a imunitni parametry se blizi parametram "zdravého" ¢lovéka.

Nékolik tydnt od nakazy virem HIV u vétSiny lidi (cca u 70ti %) dochazi
k primoinfekci , kter4 pfipomina onemocnéni chfipkového typu, provazené
zvySenymi teplotami, bolestmi v krku, pradjmem. Pfiznaky vSak bez léchy
spontanné vymizi. Po jejich odeznéni HIV pozitivni dlouho netrpi Zadnymi

pFiznaky.

. 2) Stadium s p Fiznaky HIV infekce , dfive oznaCované jako PGL a
ARC, se projevuje patrnosti imunodeficitu, absolutni pocet CD4
markerd se pohybuje v rozmezi 200-500 v mm? krve. Lékafi zahajuji
léCbu virostatiky, Clovék je Castéji nemocny, unaveny, ma subjektivni
potize a objevuji se u ného nékteré malé oportunni infekce, kterym

vSak diky profylaxi Ize zabranit.

. 3) AIDS, uplny rozvrat imunitniho systému. Pocet CD4 markeru je nizsi
nez 200 v mm? krve a nasazuji se profylaktika pneumocystis carinii.
Clovék v tomto stadiu byva &asto unaveny, pomalu se sniZuje
schopnost sebeobsluhy, nékdy nezvlada ukony bézné denni rutiny, jako
napf. nakupy, uklid, vafeni,... a postupné zacina byt odkadzan na cizi
pomoc. Klinicky obraz AIDS se béhem poslednich let znaéné zménil
diky preventivni profylaxi nékterych oportunnich chorob a pfi
antiretrovirové |éCbé se znasobila doba pFeziti v tomto stadiu. U
nékterych HIV pozitivnich nemusi k rozvinutému AIDS vubec dojit
(Prochazka, Svoboda, Tyc, 1995). Navic IéEba antiretrovirovou terapii
muaze i tehdy, poklesnou-li hodnoty CD4 markerid pod 200, opét

napomoci k jejich zvySeni nad 200.
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Presto vSak zUstavaji pro AIDS typické tyto komplikace:

Jesté pfi méné vyrazném poklesu imunity se ¢asto vyskytuji kozni a bakterialni
infekce, pozdéji malé oportunni infekce, jako je napf. chlupata leukoplakie
jazyka, herpes zoster, kandidéza dutiny ustni a jicnu, plicni tuberkuléza,
salmoneléza a nakonec velké oportunni infekce, napf. pneumocystova
pneumonie, Kaposiho sarkom, toxoplazméza, cytomegalovirové infekce.

HIV infekci mohou byt postihnuty vSechny organy a tkang, vcetné
mozku a CNS. ,CNS pfedstavuje po plicich druhy nej¢astéji postizeny organ
HIV infekci nebo komplikacemi v dusledku této infekce, tedy imunodeficitu. V
CNS dochazi pouze k infekci mikroglie. Diferencialné diagnosticky musime
vzdy odlisit jinA poskozeni CNS, ktera se mohou kombinovat s HIV
encefalopatii (oportunni infekce, lymfom mozku,...)," (Svoboda, 1996, s. 173).

Vyrazna HIV encefalopatie byla nalezena cca u 20ti % lidi zemfelych na
AIDS, avsak jeji vyskyt neni vazdn pouze na rozvinuty AIDS, ale miZe se
vyskytnout i bez vyraznéjSiho imunodeficitu (Svoboda, 1996). Progresi HIV
encefalopatie je mozno zbrzdit podavanim virostatik.

V USA se posmrtnym neuropatologickym zkoumanim u lidi zemfelych
na AIDS prokézala desintegrace mozku zpusobend samotnym virem HIV u
90ti % pfipadu (Encyclopedia of AIDS, 1998, s. 172).
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NejnovéjSi klasifikaci HIV infekce je ctvrta klasifikace CDC (Centrum pro
kontrolu nemoci) z ledna 1993 a zafazuje HIV infikované osoby do tfi klinickych a

laboratornich kategorii (Rozsypal, 1998):

Klinické kategorie jsou nasleduijici:

. 1) A kategorie: asymptomaticky prubéh, persistujici generalizovana
lymfadenopatie, akutni HIV infekce.

. 2) B kategorie zahrnuje nespecifické pfiznaky, jakymi jsou napf. prijem
a horeCka, dale nékteré malé oportunni infekce.

. 3) Do C kategorie potom spadaji velké oportunni infekce, nadory a jiné

stavy definujici AIDS.

Laboratorni kategorie této klasifikace vychéazeji z absolutniho podétu CD4
markertl. Kombinaci téchto dvou kategorii dostavame 9 Kklasifikacnich skupin-
Al..C3. AIDS je podle této klasifikace definovan pfisluSnosti do vSech skupin
kategorie C, ale také poklesem CD4 pod 200 na mm?® krve, tedy skupiny A3 a B3.
Tato definice AIDS vSak nebyla Evropou zcela pfijata a AIDS je definovan jen

skupinami kategorie C.
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Graf &. 2 podava prehled o poétu HIV infikovanych a AIDS nemocnych v Ceské
republice.

Graf &. 2: Vyvoj HIV a AIDS v CR

Vyvoj HIV infekce a onemocnéni AIDS v CR

Kumulativni ddaje - stav k 29.02.2008

zdroj: Narodni referenéni laboratof pro AIDS, SZU Praha
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Graf &. 3 dokumentuje situaci, co se podtu zemfelych na AIDS v Ceské republice

tyka.

Graf &. 3: Zem¥eli na AIDS vCR

POCTY ZEMRELYCH NA AIDS v 6R

Kumulativni Udaje - stav k 29.02.2008
zdroj: Narodni referenénilaboratof pro AIDS, SZU Praha
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1.6 Situace v Ceské republice

V Ceské republice bylo ke 29.2. hlaSeno 1081 pfipadi HIV pozitivity. Jak je
patrné z grafu &. 1, vétSina infekce virem HIV se déje homo/bisexualnim pfenosem.
Z matky na dité jsou dokumentovany pouze 4 pfipady.

VétSina HIV pozitivnich osob Zije v Praze, jak dokladaji obrazky €. 1 a 2.

Obr. &. 1: Mapa HIV infekce v CR (kumulativn &)

HIV INFEKCE V CESKE REPUBLICE

PODLE KRAJE BYDLISTE V DOBE PRVNI DIAGNOZY HIV
{ien obéané CR a cizinci s trvalym pobytem)
Kumulativni udaje ke dni 29. 2. 2008
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Zdraj: Narodni referenéni laboratof pro AIDS HIV+ CELKEM = 1081
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Obr. &. 2: Mapa HIV infekce v CR (dosud Zijici osoby)

{ien obéané CR a cizinci s trvalym pobytem)
urnulativni daje ke dni 29. 2. 2008

L
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Ceské Budéjovice

Zdroj: Marodni referenéni laborator pro AIDS HIV+ CELKEM - 903

s

VétSinu HIV pozitivnich osob Zijicich na tzemi CR tvoFi muZi, jak doklada graf &. 4.
Graf ¢. 4: Distribuce HIV vzhledem k pohlavi

HIV pozitivni pfipady V CR podle pohlavi

Kumulativni udaje - stav k 29.02.2008

zdroj: Narodni referenéni laboratof pro AIDS. SZUJ Praha
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1.7 Psychologické aspekty HIV pozitivity

Abychom se pfiblizili pochopeni prozivani HIV pozitivhiho ¢lovéka, povaZzuji za
dulezité pokusit se porozumét povaze HIV onemocnéni jak na Urovni biologické, tak i
spoleCenské. Biologicky aspekt choroby ma pfimy vliv na mozZnosti a prozivani
Clovéka, avSak Clovék nezije pouze sam se svou chorobou, ale je soucasti lidského
spoleCenstvi, které nepfimo ovliviiuje jeho prozivani. A pravé to, jak spole¢nost
vnima HIV pozitivitu a jaké stanovisko zaujima k jejim ,obétem* a nebo jak HIV
pozitivni ¢lovék vniméa ¢i konstruuje postoje svého okoli k HIV pozitivité i k nému
samému, pusobi na psychiku ¢lovéka stizeného touto chorobou a utvéfi jeho pocity.

HIV onemocnéni je choroba dlouhodoba a sou€asnymi medicinskymi
prosttedky nevylégitelna. Clovék, jemuZ je HIV infekce diagnostikovana,
pravdépodobné zustane HIV pozitivnim do konce Zivota (i kdyZ nelze vyloucit v
budoucnu moznost objevu kauzalni terapie) a z toho davodu, jak piSe J.J. Zofnass, :
,Diagnostikovani HIV pozitivity pro mnoho lidi pfedstavuje rozsudek smrti,” (in
Mukand, 1991, s. 200).

Za vice nez Ctvrtstoleti znamosti AIDS a HIV pozitivity se vlivem pokroku na
poli mediciny — zejména objevem antiretrovirové terapie - zmeénil klinicky obraz
tohoto onemocnéni. HIV pozitivita se stava chronickym onemocnénim, se kterym
Clovék muaze Zzit dlouha léta bez subjektivnich pfiznakl, podobné jako napf. s
diabetem. AvSak takovyto Zivot v sobé skryva mnoha omezeni. Po ¢lovéku se napf.
Zzada, aby pfizpasobil svdj denni fad Ié€ebnému rezimu; je informovan, jak se chovat,
aby nenakazil ostatni, coz ¢asto znamena zménu dosavadniho zpusobu Zivota; pod
vlivem prognoézy pfizptsobuje & méni své plany, cile a hodnoty. Clovék se zkratka
musi naucit se svou nemoci Zit - a to na jeho psychiku klade mnohdy nemalé naroky.
Zofnass k tomuto dodava: ,S prodluzovanim Zivota HIV pozitivnich pfichazi i jista
ironie: ackoliv rzné medikamenty zvySuji délku i kvalitu Zivota, aby se nemocny
prizpGsoboval témto stalym dramatickym zménam na poli mediciny, zpUsobuje stres
a pozaduje po ném neobydejnou pfizpisobivost," (in Mukand, 1991, s. 220). Clovék
ani ¢asto nemuze predvidat, jakym tempem bude jeho infekce postupovat a ani to,
jaké organy postihne. Proto nezfidka Zije v napéti, s uzkosti sleduje své imunologickée

parametry; ¢asto za kazdym banalnim onemocnénim vidi pfiznaky AIDS. Ne
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nadarmo Hecht a Soloway tvrdi, Ze : ,Jednou z nejvétSich krutosti AIDS je jeho
nepredvidatelnost,” (Hecht, Soloway, 1992, s. 50).

Jak jsem jiz naznadila vySe, HIV infekce v sobé téZ nese reakce spolecnosti a
kazdy HIV pozitivni, ktery o své infekci vi, se s tim musi potykat. JelikoZ je to nemaoc,
jejiz pfenos je aZz na vyjimky spjat se socialné nezadoucim chovanim (jako napf.
prostituce, Casté stfidani sexualnich partneri, homosexualni styky ¢i intravendzni
uzivani drog), okoli na HIV pozitivitu nezfidka pohlizi s pfedsudky. HIV infekce se tak
stava stigmatem, kdy je na infikovaného (kromé vyjimek, kdy se lidé nakazili pfijmem
infikované krve nebo jsou HIV pozitivni od narozeni) pohlizeno, Ze si svou nemoc

zpusobil sam.

1.7.1 Specifika HIV onemocn éni

Pokusme se shrnout, v ¢em se HIV/AIDS liSi od ostatnich chronickych
nevylécitelnych chorob:

1) Je onemocn énim s dlouhou dobou latence.

2) Nese s sebou ur ¢itA omezeni a zm énu dosavadniho zp Usobu Zzivota ,

hodnot a postojl.

3) Prubéh nemoci je nep fedvidatelny , ¢asto nelze odhadnout rychlost

progrese ani jaké organy a tkané zachvéti jako prvni nebo nejvice.

4) Vyzaduje po Clovéku, aby se nepfretrzité vyrovnaval s rychlym

lekaFskym pokrokem a s tim i se svymi nadéjemi na nalezeni léku.

5) Je to pohlavn & prenosnd nemoc a z toho vyplyva, Ze stigmatizuje

inflkované ze spolecenského hlediska. Na HIV pozitivitu se pohlizi jako na

deviaci s urcitou mérou zavinéni. PostiZzeny se nezfidka ocita v socialni izolaci.

(Pro infikovaného vSak socialni izolace nemusi byt novym jevem, protozZe fada

Z nich se rekrutuje ze socialnich minorit, jako jsou homosexualové, prostitutky

a prostituti, injekéni uzivatelé drog.)

6) Clovék se &asto potyka s pocity viny , které mohou byt vyvolany jednak

samotnou povahou HIV onemocnéni, co se prenosu tykd; clovék muize

prozivat vinu za své chovani v minulosti, které vedlo k nakazeni, ale také za

to, Ze nakazil jinou osobu, napf. v dobé, kdy o své pozitivité jeSté nevédél,
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nebo nékoho nakazil ze vzteku a mstivosti a pozdéji pocinu litoval (takove
pripady nejsou pfilis ¢asté, ale bohuzel se s nimi nékdy setkavame).

7) Ve velké vétSiné pfipadu postihuje mladé lidi v produktivnim v éku. Coz
klade na mladé lidi naroky vyrovnat se se svou smrtelnosti, o niz vétSinou do
té doby neuvazovali, ale také to ma vliv na spole¢nost, nebot nemoc tak
nepfimo ovliviiuje ekonomiku, a to hlavné v rozvojovych zemich, zejména pak
v subsaharské Africe. Dochazi totiz k poklesu pracovnich sil a k rastu
chudoby, obéti HIV prestavaji byt vydéleCné c¢inné a své uspory navic

vynakladaji na lé€ebné prostredky.

1.7.2 Reakce na sd éleni HIV pozitivity

VySe jsem uvedla specifika HIV onemocnéni, jedno vSak maji vice méné
spole¢né vSechna chronicka nevylécitelna onemocnéni; jak piSe na svych strankach
HaSkovcova: ,VSichni chronicky nemocni se museji psychicky i lidsky vyrovnat s
faktem, Ze Ziji a nadale budou Zit sv(j Zivot, ktery se v roviné biologického fungovani
stal néjakym zpusobem omezeny, spoutany,” (HasSkovcova, 1991, s. 9). Pacovsky na
téma chronicity uvadi: ,,Chronicita nemoci vyZaduje néco nenormalniho - pfijmout roli
nemocného na velmi dlouhou dobu, nebo trvale,” (in HaSkovcova, 1991, s. 234).

Mnoho chorob predstavuje pro ¢lovéka krizi. Krizi, v niz se musi vyrovnavat se
svou ne-moci, kdy jeho "moci" je néjakym zpusobem zmeénéno. A tim vice u chorob,
které dnedni medicina nedokaZe vylégit. Clovék se vétsinou se svou smrtelnosti az
do doby diagnostikovani pfiliS nezabyval, a nahle je nucen c¢elit omezeni své
perspektivy v budoucnosti. Ackoliv se muUZe subjektivné citit zdrav, je pfed nim
vyhlidka zhorsSujiciho se zdravotniho stavu, invalidizace, zhorSeni schopnosti
sebeobsluhy a zmény télesného schématu, popf. ztrata fyzické atraktivity.
Budoucnost je spojena s védomim, Ze ¢lovék infikovany jiz nebude nikdy zcela zdrav,
s nejistotou, zda nalezne oporu u svych blizkych, az ji bude potfebovat, zda se setka
s odsouzenim, pokud svou diagnézu nékomu sdéli, pocituje strach z bolesti.

HIV pozitivita je diagnoza, ktera je infikovanym sdélovana vzdy (na rozdil od

~

nékterych nevylécitelnych nemoci, kdy lékaf muze zvolit cestu tzv. "milosrdné I1Zi"), a

> rv

to jednak ve snaze uchranit spole€¢nost pred Sifenim a téZz z davodu, aby HIV
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pozitivnim mohla byt v€as zahajena Ié€ba. HIV pozitivni podepisuje prohlaseni, ze se
bude chovat zodpovédnég, aby nikoho nenakazil a je informovan o preventivnich
opatfenich. A to vétSinou ihned po oznameni séropozitivnhiho vysledku.

Klbler-Rossova (1993) popsala stadia vyrovnavani se s nevylécitelnou

chorobou a tato stadia plati i pro HIV onemocnéni.

Prvni stadium oznacila jako Sok. Stalo se néco, co je podstatné pro dalSi
Zivot, néco, co zménilo Zivot dosavadni. Clovék si t&Zko pfedstavi, co k nemoci patfi.
Vedoucim pocitem je strach a obava z bolesti. To, jak silné se Sok projevi a jak
dlouho trva, ovliviuji kromé osobnostnich faktor( téz oCekavani. Ziejmé bude vétSim
Sokem pro Clovéka, kdyz se o své HIV pozitivité dozvi nahodné, jestlize mu test nebyl
proveden na vlastni Zadost, nez pro toho, ktery se choval rizikové a vysledek testu si
jde vyzvednout jako "potvrzeni neblahého tuseni".

Zpusoby, jakymi se Sok manifestuje, jsou ruzné. Nékdy clovék zacne plakat,
jindy je zmateny a muze trpét pocitem nerealnosti, jindy mize pusobit dojmem citové
otupélosti, nékdy vysledku neveéfi a zada o opakovani testu, dokonce maze reagovat
agresivné. Stadium Soku vétSinou trva nékolik mélo dni. Nemocny se v tomto stadiu
musi rychle zorientovat, co nemoc znamena a co znamena konkrétné pro ného, jak ji
pfijmout. ,Séropozitivni jedinci jsou ¢asto a pravdépodobné uzkostni a v depresi.
Poté, co se dozvédi svij HIV status, hledaji ¢asto porozuméni vyznamu HIV infekce.
AvSak v kontrastu s jinymi chorobami, zvySeni znalosti nemusi rozptylit jejich strach,"
pise Judith Hsia (in Mukand, 1991, s. 112).

Dulezity pro dalSi vyrovnavani se s chorobou je zpusob, jakym je ¢lovéku
diagndza sdélena. V naSi republice bohuzel neni vyjimkou, Ze se pacientovi
diagndza sdéli a dale se ponecha svému osudu, aniz by se s nim o tom déle
hovofilo.

Po odeznéni Soku pfichazi dle Kiubler-Rossové pop feni faktu nemoci, kdy
nemocny jakoby odmital véfit, Ze se nakazil pravé on. Odbornici se shoduji, Zze se
jedna o obdobi pro nemocného velmi dalezité, nebot velka intenzita prozitku tohoto
obdobi usnadnuje ¢lovéku, aby se pfizpasobil onemocnéni a bojoval s nim. Pokud
totiz popfeni u nemocného neprobéhne, velmi Casto se stava, Ze pozdéji boj s

chorobou vzda a rezignuje, coz se nepfiznivé odrazi na stavu imunitniho systému.
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Zda se, Ze nemocny v tomto stadiu védomé ¢&i nevédomky voli strategie
zvladani svého onemocnéni. Pro pocatek obdobi popreni byva pfiznacné stazeni se
do izolace, Clovék citi potfebu byt sam. Popfeni slouzi jako obrana. Nemocny se
nachazi v konfliktu, na jedné strané je strach ze ztraty zdravi a z pfipusténi si vlastni
smrtelnosti, na strané druhé je vytésnéni téchto obav, Clovék se snazi na né
nemyslet. Jednou pfevazi prvni strana, jindy druhd. Vzhledem k relativné dlouhé
latentni dobé HIV onemocnéni je popfeni GCinnou strategii, avSak jen do té miry,
pokud tim infikovany neohroZuje ostatni jedince nebo nepoSkozuje sam sebe
odmitanim 1é€by a zivotospravy. Ackoliv HIV onemocnéni svou povahou umoZznuje
Clovéku dlouhodobé popirani, nelze nemoc popirat stale, nebot ta se pomalu
nastupujicimi pfiznaky ohlaSuje. Popirani také prestava byt G¢inné, pokud se ¢lovék
setkdva s umrtimi znamych v dasledku HIV/AIDS (coz je casté zejména v

homosexualni komunitg).

Clovék potom zpravidla prochazi dalsi fazi, ve které si pin& uvédomil, Ze se
onemocnéni tyka pravé jeho a pocituje vztek, zatrpklost, rozmrzelost a hnév. Toto
obdobi nazvala Kiibler-Rossova obdobim hnévu.

Toto obdobi je zvlast naroné pro okoli infikovaného ¢lovéka, nebot ten svij
hnév Casto zevnéjsSni a ventiluje namifeny proti lidem, vécem a udalostem v jeho
okoli. Obdobi hnévu dokaze znacné otravit blizké vztahy nemocného, zejména
pokud nejsou na né&j upozornéni a nebo vytky berou osobné. Mohou bud citit
nevdéénost nemocného: ,Ja ti poskytuji oporu a ty se takto odvdécis," nebo dokonce
vinu, Ze nejsou Clovéku dostateCnou oporou. Pokud je Cclovék jesteé v
zaméstnaneckém poméru, mize "hnév" nepfiznivé ovlivnit atmosféru na pracovisti,
Casto spolupracovnici o HIV pozitivité svého kolegy nevédi a proto ani jeho chovani
nechapou.

Pokud ¢lovék v tomto obdobi nezaméfi svij hnév navenek, namifi jej zpravidla
proti sobé a mlZze se ocitnout v depresi, trpét sebelitosti, dokonce se mlze zabyvat
sebevrazednymi mysSlenkami.

DalSim stadiem byva smlouvani , kdy si nemocny uvédomil nemoci zuZujici se
Zivotni perspektivu a pochopil, Ze se jiZ neuzdravi. A tak projevuje sva prani, jakych
cild by jesté chtél ve svém omezeném Zzivoté dosahnout. Je i pfiznatna zména
hodnotové orientace, nemocny pfehodnocuje, co ma smysl a co ne a sva prani upne

k t&8m hodnotam, které vidi jako smyslupiné. Rada nemocnych jako kdyby v tomto
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obdobi "znova nabrala dech" a jala se s nemoci bojovat. Uvédomuiji si, Ze jejich Zivot
jeSté nevyprchal a proto jej chtéji smysluplné naplnit. Zafizuji si posledni véci,
smlouvaji s ¢asem, co jim jeSté umozni udélat. DaleZitou roli zde hraje pravé ¢as. Pro
HIV pozitivni matky/otce byva motivacnim Cinitelem zajistit péci o nezaopatifené déti,
apod.

Na konci tohoto obdobi se nezfidka vyskytuje stadium souhrnné oznacované
jako deprese . Clovék miize proZivat pocity nenaplnéni, izkost z bliziciho se konce,
strach z bolesti, vy&erpani, mnohdy vinu. Zpétné hodnoti svuj zZivot a uvédomuje si,
co jeSté zustava nevyreSené. Muze citit pochybnosti nad svou vlastni lidskou
dUstojnosti, pokud je odkadzan na cizi pomoc.

Pokud nemocny projde vSemi témito stadii, muze dospét ke smifeni, v horSim
pfipadé rezignuje nebo proziva zoufalstvi . Smifeni byva charakterizovano jako
dastojné prijeti blizici se smrti. Rozsypal vSak k problematice smifeni lidi umirajicich
na HIV onemocnéni, piSe: ,Vzhledem k tomu, Ze onemocnéni postihuje mladé lidi,
ktefi neuvazovali o své smrtelnosti, nemocni ¢asto nedochazi do obdobi smifeni.
Mnozi pacienti umiraji v beznadéji," (Rozsypal, 1998, s 48). K tomuto bych jesté
dodala, Ze u mnohych HIV pozitivnich pacientd smifeni mohou branit pocity viny,
pokud napf. v minulosti nékoho védomé nakazili. Velmi tézké je také posoudit otazku
prozZivani svého konce u pacientt stizenych ADC (AIDS dementia complex).

Haskovcova (1991) ke schematu Kibler-Rossové jesté dopliuje tzv. nulitni
fazi, ktera prfedchazi Soku a je charakterizovana rozhodovanim.Toto doplnéni
povazuji za zvlasté pfiznacné pro HIV infekci, kdy v pfipadé dobrovolného testovani
se Cloveék rozhoduje, zda test podstoupit €i nikoliv. Strach z pfipadného pozitivniho
vysledku zpusobuje, Ze ¢lovék spiSe voli Zivot v nejistoté a nebo pfipadnou |Iékafskou
pomoc vyhleda pozdé. AvSak pozdni zaléCeni muze znamenat vyrazné zkraceni
Zivota, nehledé k tomu, Ze ¢lovék muze v nejistoté brat kazdé banalni onemocnéni
jako priznak HIV pozitivity. Az nakonec tato vzrlstajici nesnesitelnost nejistoty
pfiméje Clovéka podstoupit test na HIV protilatky. Pokud se prokaze pozitivni
vysledek, muze prozivat vinu, Zze svym odkladanim zabranil v€asnému pfijeti 1éCby

nebo nakazil jiné.

VSechna tato stadia uvedena mezi stadii Soku a smifeni se mohou prolinat,
stfidat, cyklicky opakovat, pribéh zavisi na osobnostnich vlastnostech nemocného a

na klinickém obrazu HIV onemocnéni. Pokud se ¢lovék diagnézu dozvi v
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asymptomatickém stadiu, znamena to pro ného minimalné "dvoji vyrovnavani se".

Jednak pfi samotném sdéleni HIV pozitivity a jednak pfi progresi smérem k AIDS.

1.7.2.1 Vyrovnavani se s HIV chorobou dle O'Dowda & Zofnasse (in
Mukand,1991)

1.7.2.1.1 Obdobi kratceed testovanim
Clovék zvaZuje, zda podstoupit test &i nikoliv. N&kdy voli variantu radgji se

netestovat, mize mit totiz strach z nepfijeti skupinou a z diskriminace, pokud by se
skupina dozvédéla, Ze je HIV pozitivni. Dava pfednost Ziti v nejistoté, kdy si kazdé
onemocnéni maze vykladat jako pfiznaky HIV infekce.

Nebo test podstoupi, ale pro vysledek se nedostavi z ddvodu podobnych jako
v pfedchozim pfipadé.

Pokud ¢lovék obdrzi pozitivni vysledek, a to i v pfipadé, Ze jej oCekaval,
znamena to Sok (tim spiSe u jedincu, ktefi test nepodstoupili na vliastni Zadost, ale byl
jim napf. vykonan v rdmci vySetieni) a velkou zatéz pro psychiku. Je velmi dalezité,
jakym zplsobem je diagnéza Clovéku sdélena. Mimo jiné, zplGsob sdéleni ovliviiuje
dalSi vyrovnavani se s touto zatézi. To, jak se Clovék s diagnézou vyrovna, zavisi
také na osobnostnich faktorech, na zpisobu infikovani, pohlavi, véku, spoleenském
postaveni, socialni opofe a mnoha jinych faktorech. Lidé na zjisténi HIV pozitivity
mohou reagovat sebevrazednymi mySlenkami, ale v Evropé i v USA je jen maly

pocet dokumentovanych sebevrazd z davodu HIV pozitivity.

1.7.2.1.2 Asymptomatické obdobi
Nezfidka se u lidi Cerstvé se dozvédévsich o své HIV pozitivité setkavame s

poruchami pfizpusobeni, jakymi jsou nej¢astéji Uzkost a deprese. ,O poruchéach
pfizplsobeni hovofime tehdy, jestlize reakce na zfejmy stresovy podnét je
maladaptivni do takové miry, Ze pacientovy schopnosti fungovat v jakychkoliv sférach
a oblastech Zivota jsou naruSeny déle nez tfi mésice,” udavaji O'Dowd a Zofnass (in
Mukand, 1991, s 202).

NejcastéjSi poruchy pfizpusobeni v asymptomatickém obdobi jsou Uzkost a

deprese. Dostavuji se také pocity viny a litosti, hlavné nad minulym zplasobem Zivota,
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pokud je infekce virem HIV dasledkem promiskuitniho Zivota nebo uzivani drog.
Pocity viny se mohou objevit u téch, ktefi nakazili jiné, popf. u matek, které prenesly
HIV virus na dité.

Autofi udavaji, Zze z hlediska adaptace je nejuc€inngjSi strategii zdolavani
psychickych obtizi v tomto obdobi popfeni a nepfipousténi si choroby v bézném
Zivoté, avSak nesmi se stat nebezpecnym pro své okoli.

Vétsi afektivni poruchy nejsou v asymptomatickém obdobi pfilis Casté.

1.7.2.1.3 Stadium vyskytnuti prvnicl¥ipnaki

S veétsimi afektivnimi poruchami se v tomto obdobi, kdy se u ¢lovéka objevuji
prvni pfiznaky na télesné i duSevni roviné (napf. poCinajici demence,...), setkame
mnohem ¢astéji nez v obdobi pfedchozim. Toto obdobi je opravdu velkou vyzvou pro
lidské schopnosti vyrovnavat se se zatézi a autofi jej povaZzuji za nejvice stresujici v
ramci HIV onemocnéni vlbec.

Popfeni pfestava byt funkénim, ¢lovéku nastavuji zrcadlo jeho ubyvajici
schopnosti a CastéjSi navsStévy I|ékafe, Castd Unava. NefrekventovanéjSimi
psychickymi potizemi jsou opét deprese a uUzkost, ale jiz vétSinou hlubSi nez v

pfedchozim stadiu.

1.7.2.1.4 Diagno6za AIDS

Diagnostikovani propuknuti AIDS muze byt pro nékteré lidi davodem k
mySlenkam na sebevrazdu, pro jiné spoustécim podnétem psychotickych reakci.

Lidé ve stadiu AIDS mohou trpét pocity ze ztraty sebelcty, které mnohdy
prameni ze ztraty fyzické sily, zmén na t&le i v obligeji,... Clovék ma pocit, Ze
nekontroluje on nemoc, ale Ze nemoc ovlada jeho. Se vzrlstajici zavislosti na okoli,
kterou zejména perfekcionisté nesou velmi ukorné, se lidé mohou vnimat jako

"pritéz" pro své okoli. Mezi pfiznaky AIDS patfi i ADC (AIDS Dementia Complex),
ktera komplikuje prabéh choroby.

Nutno podotknout, Ze témito stadii neprochazeji vSichni HIV pozitivni, u

nékterych muze byt infekce rozpoznana v jiném nez asymptomatickém stadiu a tak

se mohou napf. zaroven vyrovnavat s HIV pozitivitou i s AIDS.

25



1.7.3 Vztah psychiky a imunity

Celkovy stav imunitniho systému (obranyschopnosti) organismu je
zodpovédny za to, do jaké miry bude organismus schopen celit a odolavat
Skodlivému puasobeni antigend (virG, bakterii, prvokd a pod.). Cetnymi studiemi
(Vymétal, Solcova,...) byl prokézan vztah mezi stavem imunitniho systému a
psychickymi a psychosocialnimi faktory: ,Vztah psychickych a imunitnich procesu
podléhd zakonitostem cirkularni kauzality,” piSe Vymeétal (1997, s 164). HIV
onemocnéni postihuje imunitni systém a proto by teoreticky psychické a

psychosocialni €initele mély pusobit na prabéh onemocnéni.

Zjistilo se, Ze depresivni prozitky souvisejici s pocity bezmoci a beznadéje
maji imunosupresivni vliv, tj. pod jejich vlivem dochazi ke zhorSeni imunologickych
parametri. Svoboda, vychazeje ze své praxe, uvadi: ,Depresivni nemocni maji horsi
prubéh onemocnéni nez ti, ktefi se 'naucili s AIDS, resp. s HIV, zit'. Tito lidé, a to i pfi
velmi nizkych hodnotach CD4+ T lymfocytd, mnohem |épe pfekonavaji i jinak
smrtelné komplikace imunodeficitu indukovaného HIV infekci. Casto se tzv. "dlouho
prezivajici nemocni" s HIV infekci liSi od svych zemrelych spolupacientt pravé jen
vysledky v psychologickych testech, kdy v nich mivaji minimalni znamky neuroticity a
depresivity,” (Svoboda, 1996, s.137).

AvSak Irwin (in Vymétal, 1997, s.166) zjiSténi dopliuje a dodava, Ze Casto
nedochazi ke zménam v imunitnim systému u lidi trpicich depresivnim onemocnénim
v pravém slova smyslu.

K depresivnim prozitkim ma urcity vztah truchleni, tedy proZitek zarmutku
pfichazejici po ztraté nékoho, ke komu mél ¢lovék vytvofenou citovou vazbu. Bylo
prokazano, Zze smrt druha €asto vyvola velké imunologické zmény a nékdy se stava,
Ze pozustaly partner zemfelého zahy nasleduje. Kemenyova a kol. (1994) zkoumali,
zda bude mit truchleni HIV pozitivnich gayt nad ztratou blizkého pfitele, nikoliv vSak

druha, vliv na jejich imunitni parametry a ovlivni progresi HIV onemocnéni. Dospéli
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k zajimavym zjiSténim; u truchlicich HIV pozitivnich gayl depresivni skory
nekorelovaly s imunitnimi parametry, kdeZto u netruchlicich zvySeny skér depresivity
signifikantné koreloval s poklesem CD4+ lymfocytd. Vysledky studie téZz poukazuji na
jiny vliv truchleni u HIV pozitivnich a HIV negativnich gayd na imunitni systém, totiz u
séronegativni truchlici skupiny zvySena depresivita vyvolavala zmény v imunitnim
systému, kdeZto u netruchlici séronegativni skupiny skory depresivity nijak vyznamné
nekorelovaly se zmé&nami imunitnich parametri. Otazkou je, pro¢ zminéné truchleni
nema az tak prokazatelny vliv na imunitni systém u séropozitivnich lidi. Jedna mozna
domnénka je, Ze truchleni je pfirozenou soucasti Zivota, toto obdobi po ztraté, pokud
neprobiha patologicky, mé& ur€ity psychohygienicky ucinek. JelikoZ séropozitivni lidé
maji vétSinou vice zkuSenosti se ztrdtami nez séronegativni, je pro né truchleni
moZna vice pfirozenou soucasti zZivota nez u druhé skupiny, ktera zkuSenosti ¢asto
takové nema. AvSak toto je dohad, jenz by jisté stal za hlubSi prozkoumani. DalSi
mozné vysvétleni se nabizi vtom, Ze ztrdta znamen& konec néceho; néco, co je jiz
wyreSené“. Pokud se s ni ¢lovék vyrovna, jiz se k ni pozdéji vétSinou nevraci. Dle
Thoitsové (in Solcova, Kebza, 1999) maji negativni dusledky pro zdravi pouze

nevyreSené udalosti.

Stav imunitniho systému je ovlivnén i osobnostnimi charakteristikami , Ursin
napf. prokazal zapornou korelaci neuroticismu se vzestupem imunologickych
parametrtl (in Solcova, Kebza, 1998). Neurotici a Gizkostni lidé jinak, zvysené, vnimaiji
bolest, a bolest, kterd pusobi jako stresor, snizuje funkci imunitniho systému
(podobné jako ostatni dlouhodobé puasobici stresory). Navic se u nich ve vétSi mife
objevuji komplikace zanétlivymi procesy, nez jak je tomu u neneurotickych a
neuzkostnych lidi.

Jinou osobnostni charakteristikou je optimismus jako osobnostni
dispozice , ktery pulsobi jako naraznik pfi pasobeni stresord. HIV pozitivni lidé
s touto osobnostni charakteristikou se s plUsobicimi stresory vyrovnavaji snaze a
stresory nemaji na stav jejich imunitniho systému takovy dopad jako u lidi bez této
charakteristiky. Cruess a kol. (2000) sledovali imunologické parametry u
asymptomatickych HIV infikovanych gayu v dobé mésic az 6 mésicl po uderu
hurikanu, ktery jim zpusobil znaéné Skody na majetku. Mira naméfené Uurovné
distresu bezprostfedné po pusobeni tohoto vnéjSiho stresoru byla v této skupiné

stejnd jako v populaci HIV negativnich gayl se stejnym pocétem ztrat zavinénych
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hurikdnem a u obou skupin pak vySSi nez v obecné populaci. AvSak skupina HIV
pozitivnich gayl charakterizovand jako optimisti¢ti se se ztratami vyrovnala Iépe a
dfive nez skupina HIV pozitivnhich gayl bez této vlastnosti. Pusobeni vné&jSiho
stresoru nemélo na stav jejich imunitniho systému takovy dopad a prokazalo se, Ze
mira optimismu negativné koreluje s pfitomnosti protilatek na EB virus a herpetoviry
v krvi (tyto viry urychluji progresi smérem k AIDS). Optimismus je tedy jednim
z prediktord rychlosti progrese smérem k AIDS. Optimisticti lidé také Castéji volili

aktivni strategie copingu.

V soucasné dobé probihaji vyzkumy vlivu socialni opory na funkci imunitniho
systému. Kfivohlavy (1999) socialni oporu definuje jako oporu nékoho, komu je
mozno diveérovat a na koho je mozno se bezpeéné spolehnout. HIV pozitivnim lidem
muaze byt oporou nékdo, kdo o jejich infekci vi, nebo dokonce c&lovék, ktery ma
stejnou diagno6zu. Ale také ten, kdo s jejich HIV statusem neni obeznamen.

RozliSujme anticipovanou (védomi, Zze pokud budu potfebovat, bude mi
poskytnuta, "bude o mne pecovano"). U anticipované socialni opory je dulezity
aspekt, Ze ji ¢lovék vnima jako dosazitelnou. Je to kognitivni konstrukt, jenz ma
formu postoje.

Ziskana socialni opora (uz se mi v minulosti opory dostalo, "bylo o mne
postarano”) je naproti tomu behavioralni, retrospektivné zaloZzeny konstrukt a vychazi
z konkrétni zkuSenosti jedince v urcité situaci. Obecné se soudi, Ze anticipovana
socialni opora mé jiny vliv nez jiz ziskana. Védomi anticipované socialni opory mize
nékterych pfipadech méa i negativni aspekty. Napf. mGze snizovat viru ve vlastni
kompetenci ¢lovéka, kterému byla poskytnuta, popf. vyvolavat pocity zavazku, ktery
je mozné obtizné splatit, nerovnovahu vztahu. U HIV onemocnéni hyperprotektivni
pristup pecujici osoby (caregiver) maze mit zminény nezéadouci vliv, HIV pozitivni, o
néjz je pecovano, mlze trpét pocity vlastni nedostacivosti, zavislosti a neschopnosti.

Socialni opora ma vsak velky vyznam pro C¢lovéka i hned po samotném
dozvédéni se, ze je HIV pozitivni a maze ovlivnit jeho dalSi vyrovnavani se s

diagndzou.

Je pravdépodobné, Ze urcité Zivotni postoje, dobré sebevédomi a sebepojeti a

pod., zplsob vnimani a hodnoceni situace a strategie vyrovnavani se s naroénymi
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Zivotnimi situacemi (tzv. coping) maji vliv na imunitni systém, ktery je vSak

dlouhodoby a zprostfedkovany. A mohou pozitivné ovlivnit pribéh HIV onemocnéni.

Posledni vyzkumy prokéazaly vyznamny vliv socioekonomického statusu  na
imunitni parametry Clovéka. Dle Thoitsové je socioekonomicky status vyznamnym
naraznikem vaci stresu a jeho vliv na imunitni systém je nepfimy. Nizky
socioekonomicky status snizuje u Clovéka pocit kontroly nad udalostmi, snizuje

pravdépodobnost volby aktivnich strategii pfi zvladani stresu a osoby s nizSim

. >

socioekonomickym statusem maji v priméru nizSi sebevédomi nez ty s vysSim (in
Solcova, Kebza, 1999).

1.7.4 Prehled stresor G puasobicich na psychiku HIV pozitivniho  ¢lov éka

Zaméfme se na stresory, které mohou v Zivoté HIV pozitivniho ¢lovéka vyvolat

zatéz:

1.7.4.1 Stresory tykajici se zdravotniho stavu

. diagnostikovani HIV pozitivity
. objeveni prvnich symptom(
. prudky pokles CD4+ marker nebo zvySeni virové néloze

. diagnostikovani AIDS

. lékaFsky zakrok

. bolest

. zména télesného schématu

. podfizovani se |[é€ebnému rezimu

. téhotenstvi, ¢ekani na vysledek HIV testu u ditéte

1.7.4.2 Stresory tykajici se psychosocialni sféry
. ubyvani schopnosti
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. Unava

. otazky, komu sdélit svou diagnozu

. zmeény ve vztazich, zmény hodnot

. smrt znamych na AIDS

. stigmatizace, setkavani se s predsudky
. odmitnuti blizkymi lidmi

. pocity izolace

. vzrustajici zavislost na okoli

. demence a s ni souvisejici stavy

. pocity viny

. hyperprotektivni peCovatel a pocit ztraty autonomie
. pocit ztraty lidské dustojnosti

. pokrok v oblasti leCby

1.7.4.3 Stresory tykajici se pravréekonomické sféry

. pracovni pretizeni

. ztrdta zaméstnani

. odchod do invalidniho dichodu

. chudoba, nedostatek finan¢nich prostfedkd (coz je problém zejména v

subsaharské Africe, kde nemocni si musi hradit IéCbu ze svych zdroju)

. priprava zavéti

1.7.4.4 Kazdodenni ukoly, jejichz pl&ni za ur¢itych okolnosti vyvolava
zatéz

Neékteré z téchto stresorl jsou typické pouze pro HIV pozitivitu, nékteré se na
HIV pozitivitu neomezuji, avSak HIV infikovani lidé je mohou v kontextu choroby jinak
vhimat.

Dle Goldena (in AIDS Newsletter, 1998) mé intenzivni psychicky stres fatalni
vliv na osoby sHIV. V pllro¢nich intervalech zkoumal zdravotni stav 93

asymptomatickych HIV pozitivnich muza. Muzi, ktefi byli vystaveni zavaznym
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stresovym situacim, méli dvakrat vySSi pravdépodobnost vyvoje symptom( nez ti,
ktefi nebyli vystaveni tak zavaznym stresovym situacim.

Odezvou na stresory mohou byt rdzné psychické stavy, které ¢asto maji na
svém pozadi nejistotu a nedostateCnou adaptaci. Ale také pusobenim stresor(
mohou byt vyvolany, popf. aktivovany psychiatrické syndromy, které znaéné

komplikuji zvladani HIV infekce.

1.7.5 Psychiatrické komplikace HIV pozitivity

Psychiatrické komplikace vznikaji jako emocionalni nebo psychologicka
odpovéd na akutni nebo chronické stresory, ktera maze byt bud "Cistym" vysledkem
neadekvatni zatéZe, nebo dusledkem vedlejSiho Gc€inku 1ékd, nebo ma geneticky
podklad, a nebo se uvedené pfi¢iny kombinuji (Definice Evana Elkina, in
Encyclopedia of AIDS, 1998, s 348). Mohou se vyskytnout v jakémkoliv stadiu HIV
infekce (a také u HIV negativnich lidi pfed testovanim, napf. Uzkost, deprese,
obavy,...). Dle Prochdzky (in AIDS a MY, 1996) v Britanii vyhleda psychiatra di
psychologa az 30% HIV infikovanych lidi.

Mnoho psychiatrickych potizi jako samotna reakce na HIV infekci je téZko
odlisitelnych od potiZi na organické bazi, napf. velky pocet pacientl s HIV demenci

trpi poruchami ndlady a chovani jesté dfive, nez se u nich projevi kognitivni poruchy.

Podle Capaldiniové (in Sande,Volberding,1997, s. 220) jsou nejCastéjSimi

psychiatrickymi komplikacemi HIV infekce:

. deprese

. demence
. tzkost

. delirium

. manie

. psychoza
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1.7.5.1 Deprese

Deprese patfi k nej¢astéjSim psychiatrickym komplikacim HIV pozitivity. U HIV
pozitivnich pacientd je nékdy obtizné |i diagnostikovat, jsou tendence ji
podhodnocovat, nebot se chape jako "normalni reakce na osud, ktery clovéka
potkal". Pro jeji diagndzu je nutnd pfitomnost minimélné péti symptomua z deviti po
dobu minimalné dvou tydna.

1) Depresivni nalada.

2) Nezamérna vyrazna zména vahy.

3) Poruchy spanku: nespavost nebo ospalost.

4) Zpomalena fe¢ nebo pohyby.

5) Unava, Ubytek energie.

6) Pocity bezcennosti nebo masivni viny.

7) SniZzen& schopnost myslet a soustfedit se.

8) Ztrata zajmu a potéSeni v zalibach.

9) Suicidalni myslenky.

Pro depresi je pfiznacna absence nadéje.

Na jejim vzniku se podileji premorbidni osobnostni rysy, pisobeni stresoru,
vedlejSi aCinky 1ékd. Ruku v ruce se objevuje se zhorSenim zdravotniho stavu a se
ztratami obecné (napf. zaméstnani, vlastni autonomie, opusténi prateli,...).

Informace o prevalenci deprese v populaci HIV pozitivnich se liSi, depresi jako
psychiatrickou jednotku, nikoliv pouze mirnou formu, ze zdroju Evana Elkina v U.S.A.
prozilo vice nez 20% HIV pozitivhich ob&ant (kdeZto v populaci HIV negativnich
obani minimalné jednou za Zivot je to cca 10%. Capaldiniova (in
Sande,Volberding,1997) uvadi prevalenci v populaci HIV pozitivnhi populace U.S.A.
14%. Zfejmé zaleZi na kriteriich a vybéru vzorku. Nicméné zdroje se shoduji, Ze
deprese se nejCastéji vyskytuje u HIV pozitivnich intraven6znich toxikomanl a u
jedincd naduzivajicich alkohol. LéCba je mozné prostfednictvim medikace.

Tzv. "mélka deprese" se v populaci HIV pozitivnich vyskytuje daleko Castéji,
uvadi se, Ze témér kazdy HIV pozitivni Clovék ji prozil. Souvisi se zménou kvality
Zivota a bolesti. Na tuto depresi je mozné indikovat tzv. "dobré slovo".

Po zavedeni kombinované 1éEby HAART (Highly Active Antiretroviral Therapy)

byva deprese Castym jevem, nebot pacient pfijal skuteCnost zkraceni Zivota a nyni
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prodluzovani Zivota pocituje jako problém, pfi védomi, Ze lIé€ba nevede k uzdraveni,

ale k oddaleni terminalniho stadia.®

1.7.5.2 Demence
Demence je dalSi ¢astou komplikaci HIV infekce. A opravnéné je predmétem

strachu vétsSiny HIV infikovanych. Jeji prevalence zavisi na stadiu a na
neuropsychiatrickych kriteriich ke stanoveni diagnozy. Dle Bartletta (Bartlett,
Finkbeiner, 1996) se ve velmi mirné subklinické formé objevi ve dvaceti az ftficeti
procentech u HIV pozitivnich lidi v asymptomatickém stadiu, ale hlavné se projevi ve
stadiu AIDS. Lisa Capaldiniova uvadi (in Sande, Volberding, 1997, s. 226), Ze u
pacientd s diagnézou HIV pozitivity se vyskytuje: v 10% jako komorbidni
neurologickd porucha v dobé diagnézy AIDS, 70% pacientdl mélo od prokazani
protilatek na HIV organickou poruchu mozku, 66% pacientd uvadi poruchy mysleni
alespon jednou béhem HIV pozitivity a 33% pacientd trpi mélkymi subklinickymi
symptomy. Uvadi se, Zze u 90% lidi zemfelych na AIDS pitva prokazala vyrazné
abnormality mozku v souvislosti s HIV. HIV virus totiz pronika také do mozku, kde
ni¢i neurony tvorbou syncytii. Magneticka rezonance prokazuje kortikélni atrofii a
rozsifeni komor (in Sejda, 1993, s. 99).

R. Mapou uvadi dva systémy klasifikace HIV demence (in Encyclopedia of
AIDS, 1998, s. 170):

1) Malé kognitivni nebo motorické poruchy souvisejici s infekci virem HIV, kdy
kognitivni potiZe jsou zjistitelné, ale nemaji velky vliv na kazdodenni Zivot ¢lovéka.

2) Trpéni HIV demenci, kdy kognitivni potize jsou znacné a maji vliv na kazdodenni
Zivot.

Prvni pfiznaky, které nads mohou na demenci upozornit, mohou byt:
psychomotoricky neklid, poruchy Gsudku, zména osobnosti, deprese, neschopnost
pinit béZzné pracovni ukony a starost o domacnost. V kombinaci s depresi pacient
zanedbava své osobni potfeby.

I v s

pacientovy pocity izolace. U pacienta s demenci se jeSté navic prohlubuji, az karikuji

® V pristupu k takto smyslejicimu pacientu se dopojeipoukazat na to, Zedléa sice zatim nevede
k Gzdra¥,ale zvySuje prawpodobnost, Ze se pacient dozije objevu kauzalaptey pokud k &mu dojde.
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osobnostni rysy, takze nékdy maze byt pro nemocni¢ni personal obtézujicim a ti se

mu vyhybaji a nevénuji tolik pozornosti jako jinym pacientam.

Marsh a McCall (1994) zkoumali, zda u pacientd v €asném stadiu infekce jiz
dochazi k neuropsychologickym zménam. HIV pozitivni a HIV negativni
homosexualni muze stejného socioekonomického statusu a vzdélani podrobili
dvanacti psychologickym a neuropsychologickym zkouSkam a z tohoto mnoZstvi
v deviti testech HIV pozitivni muzi dosahli signifikantné horSich vysledkd. Nejvétsi
rozdily se projevily ve vysledcich testd pozornosti, verbalnich schopnosti a vizualni
kratkodobé i dlouhodobé paméti, a to v neprospéch HIV pozitivnich. Naopak,
v testech prostorové predstavivosti a slovni paméti se Zadny rozdil mezi HIV
pozitivnimi a HIV negativnimi muzi neprojevil. Marsh a McCall z toho vyvozuji zavér,

Ze virus HIV pasobi zmény hlavné v podkofi.

Podavani AZT (a ostatnich HIV 1éka prostupujicich do cerebrospinalniho

moku) vyznamné snizuje riziko demence a zpomaluje jeji prabéh.

1.7.5.3 Uzkost
Uzkost je v populaci HIV pozitivnich lidi velmi astym jevem, ve smyslu

psychiatrické jednotky hovofime o Uzkostnych poruchach, mezi néz fadime: Uzkostné
a panické stavy, fobie, obsesivné kompulsivni poruchy a posttraumatické stresové
poruchy (podle E. Elkina, in Encyclopedia of AIDS, 1998, s. 349). Elkin uvadi
prevalenci uzkostnych poruch v U.S.A. populaci HIV negativnich lidi cca 5%, kdezto
v populaci HIV pozitivnich Ameri¢anu je to nékolikanasobné vice. Odhaduje se, Ze i v
jinych oblastech svéta bude ¢etnost Uzkostnych poruch u HIV infikovanych vySsi nez
u ostatni populace.

Uzkost se projevuje poruchami usinani, poskozenou schopnosti se soustfedit,
psychomotorickym neklidem, ale také Unavou. Panické ataky mohou trvat nékolik
minut az hodin a projevuji se palpitaci, zavratémi, bolesti hlavy, az pocity derealizace
a depersonalizace. Z fobii je Casta agorafobie a strach z pfitomnosti ve vétSi skupiné

lidi. Podezfeni na Uzkostné poruchy je tehdy, pokud symptomy jsou situaéni, napf.
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ve vyroCi smrti kamarada, pfed laboratornim testem, a pod. Také se vyskytuji jako
vysledek vedlejSich a¢inkd I€kd, zejména gancicloviru.

LéCba je moznad medikamenty, nebezpelim je vétsi riziko sebevrazdy
Uzkostnych pacientd.

Uzkost se velmi &asto objevuje u téhotnych Zen a poéinajicich maminek.

1.7.5.4 Delirium
Delirium se objevuje jako velmi zavazna komplikace HIV onemocnéni a ma

vétSinou neblahou prognézu. Za prognosticky vazné pficiny se povaZzuji primarni
CNS oportunni infekce, systémové choroby, primarni funkéni choroby. Jako
Delirium se projevuje zmatenosti a desorientaci. Prochazka (1996) upozorfiuje na

zvySene riziko vzniku deliria u HIV pozitivnich zavislych osob.

1.7.5.5 Manie
Manie je trvale povznesena expanzivni nebo vzrusiva nalada, kdy ma pacient

snizenou potfebu spanku, zrychlené tempo feci. Projevuje se psychomotorickou
agitovanosti, zvySenym sebehodnocenim a zalibou v aktivitach, které mohou mit
bolestné nasledky.

Objevuje se na pocatku HIV infekce, pfi prvni manifestaci oportunnich chorob,
nékdy jako komplikace HIV demence nebo IéEby Retrovirem. Vyskyt manie vysoce
pozitivné koreluje s kognitivnim defektem, at uz souCasnym a nebo z hlediska
prognozy.

Obecné ma pacient, u néhoz se manie objevila, nepfiznivou prognozu,
Capaldiniova uvadi, Ze asi Ctvrtina pacientdl umira v Sesti mésicich od prvniho
vyskytu manie (in Sande, Volberding, 1997). Progn6zu ztéZuji i pacientovy
nerealistické pfedstavy o vlastnim stavu, proto vysazuje léky a nespolupracuje s

Iékari. Je nutno jej citlivé pfesvédcit o nutnosti pokra¢ovani v terapii.
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1.7.5.6 Psycho6za
Psychoza je u HIV infekci na organické bazi ¢asto neodliSitelna od funk&nich

psychoz.
PFicinou muze byt vedlejSi ucinek Ieku, napf. Zidovudinu a Interferonu. U osob se
zavislostmi na navykovych latkach je dle Prochazky (1996) nebezpeci rozvoje

psychozy vétsi.

Diagnéza HIV pozitivity nebo rozvoj AIDS mlze byt spousStécim

mechanismem psychotickych stavu.

1.7.6 VedlejSi U €inky n ékterych virostatik p tsobicich na psychiku

Ackoliv antiretrovirova |éCba pfinaSi pacientim mnohé vyhody, jejimi
nezadoucimi U€inky mohou byt nékteré psychiatrické stavy. Holten (AIDS a MY,
1998) uvadi prehled hlavnich medikamentd u nichz se mohou vyskytnout potize

psychiatrického razu (viz tabulka €. 1)

Tabulka ¢. 1 — prehled vedlejSich dinka nékterych antiretrovirovych lék i ovliviiujicich psychiku

Preparat: VedlejSi U €inky:

Zidovudin Uzkost, snizena schopnost koncentrace, bolesti hlavy
Didanosin Poruchy spanku, bolesti hlavy

Zalcitabin Unava, bolesti hlavy

Lamivudin Anxiozni stavy, poruchy spanku, anava, bolesti hlavy
Stavudine Poruchy spanku, bolesti hlavy, deprese a anxiozni stavy

Nékdy pacient od IéEby oCekava okamzity ucinek, a pokud se nedostavi, muze
mit tendence Iéky vysadit nebo smérovat hnév na |ékare.
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1.7.7 Jiné psychické stavy a pocity komplikujici HIV onemocn éni

Mezi jiné psychické stavy, se kterymi se u HIV infekce mizeme setkat, patfi:

1.7.7.1 Strach
Prozivani strachu je v ramci HIV pozitivity jevem c&astym. Na rozdil od

neracionalni Gzkosti ma strach pfedmét. Tim byva: umirani, bolest, opusténost,
odmitnuti blizkymi, demence, slepota, ztrata dustojnosti a zavislost a pod. Strach z
toho, co &lovék nem(Ze kontrolovat nebo tomu nerozumi, je pfirozeny. Casto se
objevuje u lidi, ktefi se jiz starali o ¢lovéka umirajiciho na AIDS a nebo u lidi, ktefi
jsou ovlivnéni zkuSenostmi jinych, popf. jim chybi dostatek informaci.

Strach byva dulezity tam, kde umozni ¢lovéku vyhnout se nebezpedi, ale tam,
kde vyhnuti neni mozné, je strach trvale plsobicim stresorem. Domnivam se, ze

takovyto strach potom lehko pferoste v Gzkost.

1.7.7.2 Litost
Lidé prozivaji sebelitost nad tim, co je postihlo nebo litost nad ztratami, které

je potkaly. Ale také nad tim, Ze napf. po sobé zanechavaji nezaopatiené déti,
nevyreSené ukoly. Takovy Clovék se snadno rozplace, pokud ma néjaky emocionalni

podnét.

1.7.7.3 Pocity viny
Vzhledem k povaze HIV onemocnéni jsou pocity viny ¢asté. Jednak plynou z

toho, Ze ¢lovék nakazil nékoho jiného, ale také za to, jaky Zivot ¢lovék v minulosti Zil
a Ze se sam nakazil a nyni maze mit pocit, Ze se stava bfemenem blizkym lidem. HIV
pozitivita je spole¢nosti odsuzovanym fenoménem, a proto postizeny ¢lovék se muze
citit izolovan, pohlizet na sebe o€ima spole¢nosti a postoj spole¢nosti zvnitinit. Nékdy
vypluji na povrch i davno zapomenuté viny z minulosti. Bartlett pfimo hovofi o tom,
Ze vina lidi drZi v zajeti minulosti a brani jim, aby aktivné vyuZivali pfitomnost. Vina
odcerpava jejich vesSkerou psychickou energii, kterou by mohli misto toho zaméfit na

feSeni realnych problém( v Zivoté (Bartlett, Finkbeiner, 1996, s. 101).
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1.7.7.4 Ztrata sebeulcty
Clovék pod vlivem zhorSujiciho se zdravotniho stavu, ztraty vykonnosti, Gnavy,

odmitnuti blizkymi a pod. lehko ztraci viru v sebe sama. Nezfidka se taze po vlastni
dUstojnosti, ztraci sebelctu a pozitivni sebehodnoceni. Ke zvladnuti takovychto
pocitd a obnoveni pocitu vlastni dustojnosti se doporucuje technika pfeformulovani:
aby se Clovék zaméfil na to, co jeSté dokaze a ne na to, co je jiz pro ného obtizné. Je
to proces dlouhodoby a mél by k nému dospét Clovek sam, pouze s nepatrnou

pomoci.

1.7.7.5 Stazeni se do izolace
Pokud je nékdo sam sobé na obtiZz a jeho sebehodnoceni utrpélo ztratu, ¢asto

se vyhyba spole¢enskym stykim. To jesté v pfipadé HIV pozitivity byva umocnéno
strachem z pfedsudkl( a diskriminace, ale také, paradoxné, strachem z opusténi.
Nékdy je HIV onemocnéni komplikovano demenci, kter& mimo jiné snizuje

komunika&ni schopnosti a lovék neni tak pfitazlivy, aby ho pratelé vyhledavali.

1.7.7.6 Pocity osariosti
Se staZzenim se do izolace také souvisi pocity osamélosti. AvSak pocity

osamélosti nemusi trpét jen €lovék, ktery se dobrovolné stahl do izolace. Mohou se
vyskytnout u lidi, jejichz okoli o jejich sérostatusu vi. Sontagova (1997, s. 112) piSe:
L2utrpeni v nemoci je samota. KdyZz nakaZlivost nemoci odradi ty, kdoz by méli

pomaoci, a oni nepfijdou... Nemocny se stava ,psancem".”

1.7.7.7 Hypochondrie

HIV infikovany se podrobuje nejraznéjSim vySetfenim. A tak nékdy zacne
prfehnané sledovat svij zdravotni stav a za kazdym banalnim onemocnénim vidi
pfiznaky AIDS.

1.7.7.8 Naduzivani alkoholu, navykovych a omamnkdatek
Zejména lidé s pasivnim pfistupem k Zivotu a takovi, ktefi maji sklony k

s s

depresi, mohou vidét Unik od svych potizi a mySlenek o HIV pozitivité a jejich
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dasledkd v uzivani navykovych latek. Nutno konstatovat, Ze to situaci "feSi" jen
doCasné a naopak problémy i deprese sama se dlouhodobym naduzivanim jen
zhorsuji.

Jednou z rozSifenych navykovych latek je nikotin. Dle Kozéka (in AIDS a MY,
1997) je prevalence koufeni v HIV pozitivni populaci az 80%. Koufeni je faktorem,
ktery vyznamné ovliviuje kvalitu Zivota, nebot zkracuje dobu asymptomatického

stadia a urychluje progresi smérem k AIDS.

1.7.7.9 Unava

Unava je subjektivni symptom, ktery neni objektianciitelny. Je vysledkem HIV infekce, ktet@asto komplikuje lidem Zivot.
Dokonce tak, Ze fize zmsobit depresi nebo frustraéilovek si totiz naplanuje akou aktivitu, ale protoZe sedee citit unaven, je nucen
swvij plan znenit. Aby nedochézelo zbyteg k rozladam, kterym Izeipdejit, doportuje se, abylovek planoval kratkodobpodle svého
zdravotniho stavu a zmapoval si, ve kterych denhéctinAch méa nejvice energie.

Unava se podili na poklesu pracovni vykonnosti a v krajnim pfipadé muze

vést az ke ztraté zaméstnani.

1.7.7.10 Sebevrazedné myslenky, sebevrazda
Lidé, u nichZ byla diagnostikovana HIV pozitivita, se ocitaji ve zvySeném riziku

sebevrazdy. Toto riziko je zejména vysoké u pacientd s depresi nebo Uzkostnymi
poruchami.

Kli€ovym obdobim pro spachani sebevrazdy je jednak sdéleni HIV statusu, ale
také diagnostikovani AIDS. V prvnim uvedeném obdobi se spiSe jedn& o sebevrazdu
jako zkratkovité jednani, ve druhém o bilan¢ni, promysSleny akt. Capaldiniova udava,
Ze mezi spachanymi sebevrazdami u HIV pozitivnich ¢lend U.S.A. armady se 46.8%
pfipadl udalo béhem prvnich tfi mésict po oznameni vysledku HIV testu a dokonce
Ctyfi lidé ze sedmi spéchali sebevrazdu v prvnim tydnu (in Sande, Volberding, 1997).
Také ale se s ni setkavame v asymptomatickém obdobi, kdy, jak piSe Summersova,
je Clovék ovladan pocity nejistoty z "¢ekani”, kdy se u ného objevi prvni pfiznaky (in
Encyclopedia of AIDS, 1998, s. 468). Tuto "¢asovanou bombu" se rozhodne "odijistit"
sam a ukoncit svQj zivot. Obecné by se dalo fici, Ze ti, ktefi tuto variantu voli, ji
mohou chapat jako prostfedek k opétovnému ziskani kontroly nad Zivotem i smirti.

Bylo zjiSténo, Ze spachani sebevrazdy pfi HIV pozitivité souvisi s
psychiatrickou anamnézou, naduzivanim alkoholu nebo drog, s odmitnutim blizkymi
lidmi, zhorSenim zdravotniho stavu a zazivanim ztrat obecné. Ackoliv mnoho HIV

s v 7

pozitivnich lidi o sebevrazdé uvaZuje, jen mala ¢ast ji spacha. Ale presto je jeji vyskyt
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v populaci HIV pozitivnich lidi vySSi (zde se nazory rozchazeji, podle Summersove je
to 66 krat [Encyclopedia of AIDS,1998, s 468], podle Zofnasse 36,3 krat vice[in
Mukand, 1991, s. 203]) nez v populaci HIV negativnich.

V souvislosti se sebevrazdou zminim euthanasii (tedy usmrceni nevylécitelné
nemocného na jeho Zadost), téma v dnesni dobé tolik diskutované. Summersova (in
Encyclopedia of AIDS, 1998, s. 461) ve svych zjisténich uvadi, Ze vice nez 60% HIV
infikovanych, ale hlavné pak lidi v terminalnim stadiu choroby pfiznalo, Zze vazné
uvazovalo o euthanasii jako moznosti. 20% lidi v Holandsku zemfelych v dasledku
AIDS pry skoncilo Zivot euthanasii. Uvazovani o euthanasii souvisi s definovanim a

vhiménim kvality Zivota a se strachem z bolesti a ztraty dastojnosti.

1.7.7.11 Bolest
Bolest, stejné jako Unava, sice neni pfimo psychicky stav, ale je to "pocit

fyzického dyskomfortu variujiciho od mirné az po extrémni intenzitu. MizZe byt
vyvolana Sirokou varietou s HIV souvisejicich stav(," (in Encyclopedia of AIDS, 1998,
s. 387). Je to obtéZujici a kvalitu Zivota snizZujici stresor, ktery signifikantné koreluje s
depresi. Odhadovana prevalence bolesti u asymptomatické HIV pozitivity je 28%, u
AIDS 97% (!). Clovék zakousi riznou intenzitu bolesti, ktera je oceflovana na stupnici
1-10 (10 je maximum), pficemz HIV pozitivni ¢astéji zakouSeji vice nez 5. stupen.
Pricinami byva l|ékarsky zakrok, vedlejSi G&inek |ékd, neuropatie, poSkozeni
organu,... Ovliviiuje spanek, praceschopnost, mobilitu a naladu, bylo prokdzano, Ze
lidé s bolesti Castéji uvazuji o sebevrazdé. Newshan zmifuje, Ze 2 HIV pozitivni lidé
ze 3 odpovidaji v medikaci bolesti na placebo (in Encyclopedia of AIDS, 1998, s.
387).
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1.7.8 Vztah HIV pozitivity k vyznamnym oblastem Z  ivota

Uvedla jsem prehled psychickych stavl, které mohou mnozi HIV infikovani
lidé zakouSet jako stresory ovliviujici nejen zvladani zatéze, jiz HIV pozitivita jisté je,
ale i kvalitu Zivota. Infekce virem HIV vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota, jejiz
vymezeni se liSi ¢lovék od Clovéka. Stake (1998) ji definuje jako soubor faktor(
tykajicich se jedincovych télesnych moznosti a schopnosti, duSevniho stavu a
Zivotnich okolnosti pfed ziskanim infekce HIV virem. Pfi€iny sniZeni kvality Zivota
jsou obycejné fyziologické a pfimo se tykaji progresu choroby (napf. je to anémie a
Ubytek vahy, které mohou byt vyznamnymi prekurzory zivot ohrozZujici patologie), ale
i psychologické a s SirSim kontextem Zivota Clovéka souvisejici. Zpusobuje-li toto
onemocnéni jednu ztratu za druhou, je jisté obnoveni kvality Zivota obtiznym a
komplexnim Ukolem, ale diky prostfedkim psychoterapie a zejména farmakoterapie
ne nemoznym. Velky podil na zlepSeni kvality Zivota ma terapie HAART (Highly
Active Antiretroviral therapy). Dfive nez ale zminim jeji zasah do Zzivota HIV
pozitivnich, podivejme se, jaky vliv ma sama HIV infekce na nékteré oblasti Zivota a
nebo jak je dokonce méni.

1.7.8.1 Hodnotova orientace
To, Ze se Clovék nakazil virem HIV, vyznamné zasahuje, jako kazda vazna a

nevylécitelnd choroba, do jeho hodnotového systému a ¢asto jej méni. Nemocny
musi prevzit novou roli- roli pacienta, a k tomu se vaze prehodnoceni dosavadniho
Zebficku hodnot. HasSkovcova (1991) piSe, Ze onemocnéni terminalni chorobou
(chorobou s infaustni prognézou) s sebou nese odklon od materialnich hodnot
smérem ke vztahovym. Tento obrat je, myslim, pochopitelny, nebot Clovék, ktery
postupné ztraci sily a potfebné schopnosti k praci, uz asi sotva bude v praci hledat
zdroj pozitivniho sebehodnoceni. Skoro naopak, védomi, Ze kdysi na dané ukoly
stacil, kdezto "dnes" jsou pro ného nesplnitelné, se pro ného stava frustrujicim a
narusuje jeho sebepojeti. A proto, aby zmirnil dopad nemoci na sebepojeti,
"devalvuje" vyznam materialnich hodnot (které prace pfinasi) a zvysi vyznam hodnot

jinych, napf. vztahovych.
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DalSi mozné vysvétleni tohoto obratu se nabizi v tom, Ze Clovék je stale vice
odkdzan na pomoc okoli a uvédomuje si vyznam dobfe fungujicich vztahtu daleko
intenzivnéji. Také je mozné, ze Cloveék, ktery si postupné vice uvédomuje konec¢nost
svého zivota, silnéji pocituje potfebu milovat a byt milovan, maze mit strach z bolesti,
na kterou bude sam, ze smrti v opusténi a také ma naléhavou potfebu odchazet ze
svéta poté, kdy vSechny vztahy "uvedl do pofadku".

Pro fadu HIV pozitivnich lidi se vyznamnou hodnotou v Zivoté stava zdravi.

Mnohdy se také setkdme s pfiklonem k duchovnim hodnotam, Kk vife.
V souvislosti s obtizné pfedvidatelnou budoucnosti a s myslenkami na vlastni konec

se néktefi lidé zaobiraji tim, co bude ,potom*“.

Tito lidé na mne pusobili jako vice vyrovnani nez jejich spolupacienti, u kterych jsem pfiklon k témto hodnotam

nezaznamenala. Casto se jim i stavali oporou.

1.7.8.2 Denni rezim
Podobné jako ostatni chronickd onemocnéni, napf. diabetes mellitus,

HIV/AIDS po c¢loveku vyZaduje, aby podfidil sv(j denni rezim jednak svym
zménénym schopnostem, jednak |é¢bé a obCasnym lékafskym kontroldm. Zejména
léCba antiretrovou kombinaci HAART (Highly Active Antiretroviral Therapy) na
Clovéka klade pfisné pozadavky dodrZzovani rezimu v uzivani medikamentd. Tato
|é€ba pacientlim pfinaSi mnohé vyhody a vyrazné zlepSeni zdravotniho stavu, ovSem
jen za predpokladu, Ze je pfisné dodrzovan rezim.

Pokud ¢lovék vysadi nékolik 1é€ebnych davek, hladina virové nalozZe v krvi se
muaze zvySit z nedetekovatelného mnozstvi az na hodnoty nékolikatisicové. Navic
virus mulze ziskat rezistenci a nereagovat na zadnou daldi Iéébu (Uvod do
kombinovanej lie€by, 2001). Neni neobvyklé, Ze pacient pfijima vice nez 18 tablet
denné, kazdou v jinou, pfisné stanovenou dobu a za jinych stravovacich podminek.
Po vyskytu prvnich pfiznakd a nasazeni profylaktické 1éEby tento pocet jesté vyrazné
vzroste. Proto ¢lovék musi pfemyslet, jakym zpusobem stravi den, kde a za jakych
okolnosti pfedepsané Iéky uzije, mél by si naplanovat stravu tak, aby se nekfizila

s podminkami uzivani 1ékl. Mél by téz stale nosit pfi sobé zasobni davku.
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Dle Schneidermana (1999) lidé volici strategie copingu charakterizované jako
aktivni zvladani, s uspokojivou socialni oporou a nizkou mirou depresivity s mnohem

v&tsi presnosti neZ ostatni dodrzuji stanoveny lé&ebny rezim.®

1.7.8 .3 Zandstnani
Schopnost milovat a pracovat je tim, jak fekl Freud, co &ini ¢lovéka ¢lovékem.

U Clovéka s vaznou a nevylécitelnou chorobou je schopnost pracovat limitovana. HIV
infekci se hlavné nakazi lidé mladi, ktefi stoji teprve na poCatku své pracovni kariéry,
nebo ji dokonce jeSté ani nezaCali. Nemoc na né klade naroky, aby se stéle
adaptovali na svij ménici se zdravotni stav a to se nezfidka obrazi v jejich
pracovnim vykonu. Navic deprese a Uzkost, které se mohou projevit jiZ po samotném
diagnostikovani, zplsobuiji, Ze se ¢lovék na svou praci obtizné soustfedi a ackoliv je
jesté fyzicky zdrav, pfesto nepodava optimalni vykon.

Na pracovnim vykonu se podileji fyzické, kognitivni a socialni dovednosti. HIV
onemocnéni vSak velmi €asto postihuje minimalné jednu z nich, avSak posSkozeni
jedné se dotyka i ostatnich dovednosti, proto je ¢astéjSi poSkozeni komplexni.

Ve fyzické oblasti vykon a potéSeni z prace narusuje: Unava, poskozeni CNS,
potize s koordinaci, zavraté, poruchy vnimani a jiné organové poruchy (srde¢ni
arytmie, vyrazky,...).

Mezi kognitivni pFiCiny snizeni vykonnosti by patfila demence, snizeni
psychomotorického tempa, snizena ostrazitost a schopnost koncentrace.

Jako psychosociélni naruSitele vykonu bychom mohli uvést pocity viny,
strachu, uzkosti, ale také napéti mezi zaméstnanci, zvlasté pokud dotyény &lovék
prochazi fazi hnévu, mize to otravit atmosféru na pracovisti. A jiné.

Mimoradnou z&t&Z predstavuje odchod do invalidniho diichodu. Clovék si piné
uvédomi své pracovni limity a maze pfehodnocovat, co chtél v zivoté dosahnout, co z
toho se mu podafilo a co ne. Pizzi a Mukand uvadéji, ze hife se s postupnou
invalidizaci vyrovnavaiji lidé, charakterizovani jako perfekcionisté s vysokymi naroky

na vykon, s rigidni organizaci €¢asu a ti, jejichz hlavni hodnotou byla prace, tzv.

® Schniederman (1999) zimije, Ze v U.S.A. se dosahuje velntkpych vysledk adherence (dodrzovani
piedepsaného rezimu) paciénpokud jsou zEazeni do skupinového programu kognitiMmehavioralnihdizeni
stresu (Cognitive Behavioral Stress Managemergyykrva 10 tydi. Vliv CBSM na adherenci je dlouhodoby,
klienti téZ ziskaji nové socialni kontakty &8inou pozdji se schazeji s lidmi, s nimiz se na setkanich
seznamili.Coz hraje roli ve vnimani socialni oplidy se stejnou diagnézou, kterésobi Fiznivé na zdravotni
stav. Mezi lidmi nav&vujicimi CBSM byl i nizsi vyskyt herpetovir
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"workholici" (in Mukand, 1991). Navic se ¢lovék muze zacit potykat se zménou
socioekonomického statusu a s ekonomickymi nesnazemi. Udava se, Ze vhodnou
pomoci k pfeklenuti odchodu do invalidniho didchodu je zaméfeni na takové zajmy,

které se nezakladaji na poskozené oblasti.

1.7.8.4 Vztahy
HIV infekce, at jiz si to ¢lovék uvédomuje a nebo ne, se vyrazné promita do

vztah(. Z velké ¢asti je to dano samotnou povahou této choroby; valna ¢ast lidi se
nakazila pohlavnim stykem, tedy zpasobem, ktery pfedpoklada vztah k né&jakému
Clovéku, popf. k vice lidem. A dale terminalni stadium opét velmi souvisi se vztahy,
nebot ¢lovék je odkazan na péci jinych, at’ uz instituci nebo svych blizkych.

e e

pracovnika, studenta, rodi€e, syna (dcery), partnera, ale také nékdy roli pacienta. A v
téchto rolich pfichazi do styku s ostatnimi lidmi a vztahy s nimi mohou nabyvat razné
podoby i intenzity. Nékteré choroba ovlivni vice, jiné méneé.

e

Obecné fe€eno HIV pozitivita se obrazi ve vztahu:

. k sobé samému
. k lidem, s nimiz ¢lovék pfichazi do styku
. ke spole¢nosti.

Jednotlivé Urovné vztahl se navzajem prolinaji, takze napf. postoj spole¢nosti k
HIV/AIDS muze ovlivnit minéni blizkych lidi a jejich vztah k infikovanému ¢lovéku a to
nasledné Casto ovlivni jeho vztah k sobé samému. A naopak. Vztah ¢lovéka k sobé
samému a jeho postoj k nemoci, ktery zaujme, maze ovlivnit minéni a postoj jeho

okoli a to se podepisuje na postoji SirSiho spolecenstvi.

1.7.8.4.1 Komu gfiit svou diagnézu

Kli¢ovou otazkou, ktera tize ovlivnit kvalitu dalSiho Zivot&lovéka, Zistava, komu svou diagnézusila komu ne. To je
zodpowdny akt aclovék by mel o tom gremysSlet, ne vzdy |ze upladvat gistup pacienta I.J. Na jedné sttge povinnosttlovéka, aby se
zodpowdnosti gistupoval ke svému intimnimu partnerovi a nenakiaziina druhé strane moznost diskriminace a socialni izolace, které
¢lovek riskuje, pokud se s¥ na nepravych mistech. Do hry vstupuje i feloa s tkym sdilet swj osud a vnimat socialni oporu.

Nékdy ¢lovek muze dopadnout jako zminény J.J., ktery se svéfil bratrovi. Aby
tomu Clovék pokusil zabranit, Bartlett a Finkbeiner (1996) doporucuji nasledujici

kroky:
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Pokud si ¢lovék neni jisty, doporucuje se odlozit sdéleni diagn6zy az na dobu,
kdy si "otuka" ostatni, jak se stavéji k HIV/AIDS.

ZkouSeni jejich reakci je mozné tim, Ze Clovék jakoby mimochodem o
HIV/AIDS hovofi, napf. co €etl v novinach, a pod.

DalSim krokem je, Ze hovofi o HIV/AIDS jako o néCem, co se pfihodilo jeho
pritel,...

Druzi nékdy na sdéleni reaguji jinak, nez jak si Clovék predstavoval a nez
oCekaval. Nékteri lidé navzdory oCekavani projevi podporu, néktefi naopak davaji
najevo obavy a strach z kontaktu s infikovanym (bud z ddvodu nedostateénych
informaci o pfenosu nebo z divodu strachu pred reakcemi spole¢nosti) a mohou se
od né&ho distancovat. Clovék si tak mGZe pfipadat odmitnuty, izolovany, vztekly.
Castou reakci okoli byva otazka, jak se dotyény nakazil a nékdy se tak dozvi vice

informaci zaroven, napf. to, Ze doty¢ny je gay nebo toxikoman.

Lidé potom mohou dat dotyénému najevo, Ze si je sdm svou chorobou vinen.
V nékterych pfipadech je dobré mit kolem sebe i blizké lidi, ktefi o diagndze
neveédi, protoZze s Clovékem zachazeji, jako by byl zcela zdrav. A to je Clovéku

cennym zdrojem zpétné vazby i moznym zdrojem sebehodnoceni.

1.7.8.4.2 Dvoijice
Intimni vztahy byvaji HIV pozitivitou velmi ovlivnény, a mohou to byt

heterosexualni i homosexualni. Ve vztazich mohou nastat dva pfipady. Bud je HIV
status obou partner( totozny, sérokonkordantni, nebo odlisny, sérodiskordantni. Se
sérokonkordantnimi HIV pozitivnimi dvojicemi se v naSich zemépisnych Sitkach
setkhvame hlavné v pfipadé muzda - homosexudlt a partneru, kde jeden nebo oba
jsou uzivateli drog. V Africe je to rozSifenym fenoménem u heterosexualnich dvojic.
HIV pozitivita mGZe par bud jesté vice stmelit, nebo naopak rozdélit. VétSinou u
muzskych par se stava sblizujicim prvkem, sdileni stejné choroby je chapano jako
projev solidarity. Raymond Smith (in Encyclopedia of AIDS, 1998) uvadi, ze ackoliv
tyto pary byvaji stabilni, ve zvySené mife prozivaji obavy z budoucnosti a vysoky
stupen nejistoty. Sérokonkordantni heterosexualni pary nebyvaji tak stabilni jako
homosexualni, ale presto byvaji stalejSi nez sérodiskordantni. U sérokonkordantnich

v ot s

paru, pokud nedodrzuji zasady bezpecngjSiho sexu, muze dojit k reinfekci, ktera
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urychli vyvoj HIV onemocnéni. DalSim uskalim jsou otazky pecovani o partnera,
jehoz zdravotni stav bude méné pfiznivy. Pokud partner zemfe, muze clovék
pocitovat vinu za to, Ze jej prezil a zarmutek nad ztrdtou, coZz nékdy urychluje
progresi HIV onemocneéni.

U sérodiskordantni dvojice jsou dva mozné pfipady. Bud se partnefi poznali s
tim, Ze jeden byl infikovany virem HIV, nebo jeden "zavlekl" virus jiZ do utvofeného
vztahu. Druhy pfipad je samoziejmé z hlediska naruSeni dtvéry horsi (pokud se tak
nestalo napf. v dusledku transfuze a pod.). Nékdy mulZze nastat problém, pokud
infikovany partner ze strachu z opusténi druhému svoji diagnézu nesdéli. Odrazi se
to v naruSeni atmosféry duvéry a ve spontaneité v prozivani sexu. Partner se boji,
aby druhého nenakazil, proto sex mize UpIné odmitat, coz si druhy miZze vykladat
rizné. Nebo druhy partnerovu chorobu pfijme, ale jelikoZ chce s partnerem sdilet co

nejvice spole¢ného, usiluje o to, aby se sam nakazil.

Udavéa se, Ze Castéji muzi opoustéji HIV pozitivni Zeny neZ naopak. Potize
nastavaji, kdyz jeden partner pecuje o druhého. Jednak se objevi nerovnovaha ve
vztahu, jednak AIDS zplsobuje mnohdy zmény osobnosti a dle zkuSenosti
psychologa Brauna vétSinou partner, ktery je nakazeny, byva iniciatorem roztrzky
vztahu.

Nékdy se setkdvame u sérodiskordantnich dvojic stim, Ze séropozitivni
partner trpi pocity viny, Ze druhému komplikuje Zivot.

Jindy, at uz u sérokonkordantnich nebo sérodiskordantnich, mizZe néktery
z partneru trpét obavou z opusténi a strachem, Ze uZz by se jako HIV infikovany

s nikym intimné neseznamil.

At se jiz jedna o sérokonkordantni nebo sérodiskordantni dvojice, obé dle
Belseye (Belsey, 2005) Celi témto tématum:
» emociondlni a sexualni vliv choroby na vztah,
* rozhodnuti mit nebo nemit déti,
» plany do budoucnosti tykajici se partnera, ktery prezije déle nebo déti,

e 0znameni nebo neoznameni HIV statusu rodiné a pratelam.
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Reseni t&chto otdzek do urgité miry zavisi na socidlnich norméch okoli,
oCekavanich dvojice tykajicich se jejich budoucnosti a reakce spoleé¢nosti a mentalni
reprezentace vlastni choroby.

1.7.8.4.3 Rodina
Specifickou podobou vztahu je rodina. Jak jsem uvedla vySe, bud jsou HIV

infikovani oba partnefi, nebo jeden, ktery virus "zavlekl" do vztahu. Druhy partner
potom muZe infikovaného obvifiovat z nevéry ¢i dokonce z homosexualnich vztahd.
Rodina se tak ocita v krizi, kterA miZe vyustit v rozvod. Pokud rodina krizi ustoji,
nezfidka vyvstanou dalSi nesnaze. Tyto nesnaze se ale objevuji i v roding, kde oba
partnefi jsou HIV pozitivni. Casem zaénou fesit otazku, zda sdélit détem pravdu.
Mohou trpét pochybnostmi, zda se jim podafi dobfe vychovat déti a zda jim mohou
byt spravnym prikladem. Komu pfedat péci o nezaopatiené déti, pokud zemiou. V
pfipadé déti, které se nakazily vertikalnim pfenosem, rodiCe €asto suzZuji pocity
viny,...

Sokal-Gutierrezova a Villarrealova (in Barth et al., 1993) udavaji, Ze potize,
kterym cCeli rodiny, jichz se HIV/AIDS dotyka, jsou dlouhodobého razu, jako je
napf.chudoba, zneuzivani drog, spoleCenské stigma AIDS, terminalni stavy choroby.
S téZkosti zdolavaji kazdodenni uUkoly, jako je navstéva |ékafe, probléemy s
transportem, otazka ziskdvani prostfedkl na obZivu, nezaméstnanost a pod. Na
rodinné atmosféfe se podepisuji vSechny vySe uvedené fyzické a psychosocialni
komplikace HIV onemocnéni, jejichz disledky mohou astit v manzelské konflikty.

Specifickym vztahem je vztah pecovatele a Clovéka v terminalnim stadiu.

Pedovatelem zpravidla byva partner, ale u velmi mladych lidi rodi¢e nebo sourozenci.

1.7.8.4.4 Vztah p@jiciho a nemocnéha@loveka

Tento vztah je specificky, nebje svym zfisobem nerovnoimny a pro ob strany narény. Méalokdo se chce vzdat kontroly a
nechat o sebe pevat, malokdo chce byt zavisly. Pokud vSakuyjiei respektuje f&ni nemocného, je tento vztah termigalemocnému
cennym zdrojem engai (a jiné) opory, rozpousti Uzkost, pocity osésti, pomaha fi zmirneni bolesti a Mze mirnit strach z umirani. Aby
vSak vztah dote fungoval, musi si gejici i nemocny navzajem naslouchat a komunikogathny pocity a nesnaze.

BohuZzel, ne vzdy je to splnitelné. Nemocny nékdy sam sebe vnima jako
bfemeno, které komplikuje Zivot toho, kdo o ného pecuje, citi, Ze ztraci lidskou
dadstojnost. A proto se z obav, Ze blizkym zpasobuji utrpeni, u nich setkdvame s

disimulaci a zamléovanim obtizi. PeCovatel nékdy ustavicné vyzaduje potvrzeni, Zze o
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nemocného pecuje spravné a ten se muze citit obtéZzovan neustalym ujiStovanim, ze
se citi v poradku.

Na strané pecCovatele je mozné se setkat se syndromem vyhoreni; ve snaze
vyhovét nemocnému ve vSem neSetfi své sily a nedopfava si odpocinku. PeCovatelé
velmi Casto citi, Ze nemaji kontrolu nad nemoci a v tomto smyslu pocituji bezmoc,
coZz se snazi kompenzovat pfehnanou aktivitou a tak zbavuji nemocného zbytku
nezavislosti. Je dulezité vénovat pozornost tomu, co nemocny ¢lovék jesté zvlada a
podporovat jej v tom.

DalSim uskalim je, pokud je i peCovatel HIV pozitivni. Nebot stav partnera mu

pfipomina jeho vlastni budoucnost.

Nekdy se mohou role Gpérobrétit, protoZze o nemocné rodipeuje dit. V Cechéch viak tentdipad zatim nenastal.

1.7.8.4.5 Spol&nost, diskriminace a stigma
LAIDS s sebou Casto pfinasi prvky odsouzeni, diskriminace a stigmatizace,”

piSe P. Kassel v roce 1991 (in Mukand, 1991, s 217). Ackoliv je postoj vefejnosti k
HIV/AIDS od té doby v mnohém liberalnéjsi, pfece jen se spole¢nost predsudku a
diskriminace postizenych HIV infekci Uplné nezbavila. AIDS u vefejnosti vyvolava
asociace se sexem a se smrti a oboji, jak uvadi Trojan (in Sejda, 1993), je tradiénimi
subjekty kulturnich tabu. V tom tkvi pfi€ina stigmatizace HIV/AIDS. DalSi pfi¢inou,
pro¢ se HIV/AIDS stalo stigmatem, je podle Coganové (in Encyclopedia of AIDS,
1998, s 467) to, Ze spole¢nost nakazené lidi spojuje s prfislusnosti ke spoleCensky
nezadoucim skupinam (homosexualove, uzivatelé drog, prostituce), ktefi mohu
nakazit ostatni. Toto stigma AIDS se podili na odrazovani lidi od toho, aby se
nechavali testovat na HIV protilatky.

Trojan (in Sejda, 1993) uvadi, ze na formovani predsudki (které maji za
nasledek iracionalni strach a ostrakizaci nakazenych) ohledné HIV/AIDS se zna¢nou
mirou podileji masmédia. Prezentuji totiz HIV/AIDS jako "mor 20. a 21. stoleti",
"straslivou nemoc", cirkev dfive hovofila 0 "Bozim znameni". Spojeni "nevinné obéti
AIDS" u téch, ktefi se nakazili "nikoliv vlastni vinou" (déti, hemofilici,...) automaticky
asociuje protiklad - "hfiSné obéti" pro ty, kdo infekci ziskali sexualnim pfenosem nebo
uzivanim drog. Ti jsou potom mnohdy ostrakizovani, nékdy propousténi ze

zaméstnéni, protoZze zaméstnavatel se muzZe béat sniZzeni produktivity, nakazy
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zaméstnancl atd. V USA se jeSté dnes setkame s pfipady, Zze byl odmitnut pohfeb,
pokud se zjistilo, Ze doty¢ny zemfel na AIDS. V Africe je i pfi tak vysoké prevalenci
ostrakizace béznym jevem, rodina a komunita se velmi ¢asto vzdava svych HIV
infikovanych ¢lena a pfi pfijeti do zaméstnani se nékde stava HIV test podminkou.
To, Ze néktefi HIV pozitivni lidé internalizuji tyto postoje spolecnosti, vede k
sebedestruujicimu chovani a stazeni do izolace a opét se dostdvame k pojmu
sebehodnoceni (viz vyse).

V Ceské republice ma HIV pozitivni populace é&itajici ke 29.2.2008 1099’
pripadl z hlediska ,vétSinové spolecnosti“ charakter menSiny. Giddens mensSiny
definuje jako ,skupiny, jejichz pfislusnici jsou v nevyhodé oproti ¢leniim vétSinové
populace a zpravidla je jim upirano nékteré pravo. Mivaji urdity pocit solidarity Ci
sounaleZitosti. Casto se povaZuji za vy&len&né z vétsinové spolednosti a stavaji se

ter€em predsudkil a diskriminace ze strany majority” (in R.Sedlakova, s. 111, 2002).

Terminologicky rozliSujeme mensiny a marginalizované skupiny (od slova
margo — okraj, hranice), jejichz ¢lenové jsou vylu¢ovani na okraj spole¢nosti, pfiéemz
mira vylouc€eni je rlzna, od totalniho po vylouéeni jen zjistych aktivit a prav
spoleCnosti. Takzvana skrytd marginalita je termin souvisejici se subjektivnim
prozivanim nesouladu vlastni identity s identitou, jakou oekavéa spole¢nost. Jelikoz
mensiny i marginalizované skupiny ve spole¢nosti hraji podobnou ulohu, nebudu na
dal&ich fadcich tyto pojmy rozlisovat.?

Pojmy menSiny a marginalizované skupiny zahrnuji pestry vycet, jmenujme
napf. etnické, narodnostni a nabozenské mensiny, télesné a mentalné postizené,
prisludniky extremistickych hnuti a stran, drogové zavislé, homosexuélné
orientované, ale téz sem muzeme zaradit HIV pozitivni ob&any. Jednotlivec maze
zaroven byt pfFislusnikem vice mensin, napf. HIV pozitivni ukrajinsky uZivatel drog.
Na poli mediciny takovou marginalizovanou skupinu dfive pfedstavovali nemocni
leprou, déale rakovinou, jejiz vyskyt spole€nost spojovala s nezdravym zpusobem
Zivota a ,slaboSskou povahou” téch, ktefi ji onemocnéli. Pfed vice nez Ctvrtstoletim
bylo rozpoznano nové onemocnéni — HIV/AIDS. Toto onemocnéni je jednak

spojovano s ,napadenim®, télo je napadeno virem, s nimZ se zatim nedokaze

" Toto¢islo udava peet odhalenychifipad: HIV pozitivity v CR. Odhaduije se, Ze skitgy vyskyt HIV/AIDS
je rékolikanasobny

® Pripomaime jen, Ze pojem mensiny tolik nenese negativnotame jako marginalizované skupiny. Map
z mocenského hlediska menSinaze znamenat i viadnouci skupinu (oligarchie,...),Ztdenarginalizovana
skupina se obvykle na vladnouci moci nepodili.
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vyporadat, a jednak s ,poskvrnénim“, nazorem plynoucim ze zplsobl pfenosu
(pohlavni styk, uzivani drog), které asociuji spole€ensky nezadouci zpusoby chovani.
Lidé, ktefi se virem HIV infikovali, se museji nejen vyrovnavat se samotnym
onemocnénim, ale mnohdy i s reakcemi spolenosti.

.Podle Girarda neni spolecnosti, kterd by své menSiny i vSechny Spatné
integrované nebo prosté odliSné skupiny nevystavovala néjaké formé diskriminace,”
(in Mare§, s 11, 2002). Diskriminace je jednou z podob vylouceni z vétSinové
spole¢nosti. U HIV pozitivnich osob nabyva forem napf. tazani se na HIV status pred
uzavienim Zivotniho pojisténi, pfed vycestovanim do zahranici, zejména do USA, u
pfijimacich pohovord uchaze€i o zaméstnani. Jedinou vyjimkou 2z moZnosti
vykonavat urcité povolani v pfipadé HIV pozitivity je vojsko, jinak neni Zadny
zaméstnavatel opravnén pozadovat HIV testy u svych pracovnikd. S diskriminaci se
HIV pozitivni ¢asto setkavaji u zubare nebo jinych specialistu.

Vnimani mensin majoritni populaci ovliviuje jeji vztah knim. Jednim
z ukazatell vztahu populace k menSinam je sociologii vyuzivand metoda zvana
ukazatel postoje k sousedim. Respondentim je predloZzen seznam skupin lidi a jsou
tazani, koho by nechtéli mit za sousedy. Takovy vyzkum byl realizovan na uzemi
Ceské republiky v letech 1999 a 2000. V roce 1999 21% lidi necht&lo mit za sousedy
HIV pozitivni lidi (pro porovnani: nejneoblibenéjSi skupinou byli alkoholici, ty by za
sousedy nechtélo 76% respondentd). V roce 2000 s HIV pozitivhimi jako sousedy
projevilo nesouhlas jiz 47% respondentd (prvni misto v neoblibenosti zaujimali
narkomané s 85%). Vroce 2000 stoupla netolerantnost respondenttu, ovSem je
otazka, nakolik byly vzorky reprezentativni. V obou letech HIV pozitivni byli na
ZebFicku neoblibenosti coby sousedé v poloving d&trnactipolozkového seznamu

minorit (Podle vyzkumu T. Katriiaka a L. RabusSice, 2002).

1.7.8.4.6 Terapie HAART (Highly Active Antiretro\at Therapy) a dodrZzovani
rezimu

Jak jsem zminila v Gvodu kapitoly, terapie HAARSpbi na kvalitu Zivota lidi zZijicich s HIV/AIDS. o nejen po fyziologické
strance, ale mé vliv i na vyznamné oblasti Zivotaichz jsem pojednala nagulichozich strankach. V dalSich kapitolach teoréttéisti této
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prace se jestiednou k HAART vratime a obsahleji pojednam owINAART na kvalitu Zivota HIV pozitivnich osob aenu rékolik
vyzkumi.

Antiretrovirova IéCba ma za nasledek signifikantni snizeni morbidity a mortality
HIV pozitivnich. Diky této terapii klesla mortalita pacientll na AIDS z 29,4% v roce
1995 na 8,8% vroce 1997; incidence pneumocystové pneumonie a jinych
oportunnich infekci z 21,9% v roce 1994 na 3,7% v roce 1997 (Dunn, 1998).
Cilem soucasnych studii je postihnout i psychologicky, socialni a ekonomicky
vliv HAART terapie na lidi s HIV/AIDS. Mezi takovy typ vyzkumu patfi i studie J.
Grimshawa a kolektivu (1997), jejiz vysledky uvadim v nasledujicich odstavcich.
Nejpatrnéji IéEba kombinovanou terapii plsobi na Zivotni styl . Lidé vétSinou referuji,
Ze zmeény tykajici se Zzivotniho stylu jsou pfevazné pfiznive. Mnozi zacali
pfehodnocovat své Zivoty a planovat budoucnost, zejména navrat do zameéstnani.
Nové nabyty pocit zdravi a obnovy Zivotnich sil vS8ak prekvapivé i vedl nékteré
k zarmutku nad témi, kdo se I1éEby nedozili a CastéjSimu pfipominani si ztraty téchto
blizkych. Zmény Zivotniho stylu se tykaly:
» Socialniho Zivota. Mnozi prestali byt unaveni a méli vice energie na setkavani
s prateli, chozeni za kulturou apod. Nékterym vSak vznikl problém, jak brat
leéky v pfesné stanovenou dobu tak, aby nebyli ndpadnymi na vefejnosti. Vraci
se i chut’ cestovat, ovSem prekro¢eni ¢asovych pasem pfedstavuje zasah do

zabéhlého rezimu dne, jehoZ dodrzovani je pro HAART terapii tolik dulezité.

» Vztahu. Na ty, ktefi méli rodinu nebo partnera, mélo zahajeni HAART terapie
jednoznacné pozitivni vliv, nebot ziskali vice energie a ¢asu na rodinny Zivot.
Jini zacCali uvaZzovat o zaloZeni rodiny. Ti bez partnerd byli ochotnégjsi
navazovat partnerské vztahy, ale potykali se s obtiznosti vztah navazat
z dvodu svazanosti striktnim rezimem. Lidé, ktefi zatim lé¢bu nezahdjili,

dokonce uvadéji, Ze vztah by jim pomohl zacit s terapii.

» Sexuélniho Zivota. VétSina si uvédomila, Ze se snizenim virové naloZe jsou

v '\ s

malo lidi se dokonce neobavalo mit nechranény styk. Mnozi zacali opét

prozivat potéSeni ze sexu.
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e Planovani budoucnosti. Lidé zahajivsi terapii HAART zacali pfemyslet o
budoucnosti jiz nejen z perspektivy kratkodobych plant. Dokonce pro nékteré,

ktefi si zvykli na Zivot ,tady a ted”, bylo obtizné tento styl ménit.

Déle lé¢ba ovliviiuje ekonomickou stranku  Zivota. Lidé se hlavné zacali

zajimat o:

» Navrat do zaméstnani. Hlavné ti, ktefi dfive pracovali, projevili zajem o opétné
zapojeni se do pracovniho procesu, ackoliv se néktefi z nich obavali, zda se
podfidi pracovnimu tempu a budou schopni pfizplsobit se denni ruting —
vstavani, dodrzovani rezimu prace i leCby zaroven... Obavy se také tykaly
postoju kolegl k HIV/AIDS a €astych absenci, které by mohly jejich HIV status
prozradit. Bylo zjisténo, Ze pro lidi setkavsi se s vstficnym postojem bylo

jednodussi podfidit svlj pracovni rezim rezimu terapeutickému.

 Ztratu vyhod, zejména statnich (invalidni dichod,...). Rada lidi, kter& pobirala
invalidni dichod, se se zahajenim vysoce U¢inné antiretrovirové terapie
obavala dlouhodobé ztraty didchodu jako nasledku kratkodobého zlepSeni

zdravotniho stavu.

Dale se studie zaméfuje na dlvody, pro¢ se néktefi pro terapii HAART
rozhodnou, kdezto jini ji odmitaji; a jaké faktory na rozhodovani maji vliv. Ve
vyzkumném souboru se ti, ktefi terapii ,fekli ano® a ti, ktefi ji zatim odmitli, neliSili
mirou informovanosti o jejim vyznamu.

Prekvapivé je, Ze spiSe neZz mira informovanosti a zmény v indikatorech
zdravotniho stavu (CD4 markery a virova naloz), rozhodnuti ovlivnily osobni
zkuSenosti a udalosti. Dale lide, ktefi se rozhodovali kratsi dobu, méli
pravdépodobnéji horSi zdravotni stav. Délka doby rozhodovani ale nezavisela na
sociodemografickych charakteristikach. Snadnéji se rozhodovali lidé, ktefi Zili
s partnerem nebo s blizkym clovékem. ,Posledni kapkou“ do pomysiného poharu
rozhodovani nebyly samotné informace o antiretrovirové terapii, ale zpasob, jakym
byly podany. Zd4 se, Ze rozhodnuti nebylo ucinéno tolik racionalné, jako spise
emocionalné. NejvétSi vliv mélo vnimani socialni opory. Zde je nemozné nevidét

dalezitost individualniho pfistupu a psychologické podpory pacientd.
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Duavody pro zahajeni kombinované terapie

» ,Negativni* divody byly: zkuSenost s umiranim blizkého ¢lovéka na AIDS,
Unava a subjektivné chaby zdravotni stav, onemocnéni oportunnimi infekcemi
a Sok ze zjisténi nizkého poctu CD4 markert nebo vysoké virové naloze.

* Naopak jako ,pozitivni“ divody je mozné zminit divéru ve védecky pokrok
v oblasti |éCby a zkuSenost se zlepSenim zdravotniho stavu blizkého HIV
pozitivniho ¢lovéka.

* Te&hotenstvi HIV pozitivni maminky.

Duavody pro nezahajeni kombinované terapie.

Zdravotni stav subjektivné vnimany jako dobry, strach z vedlejSich Gc&inku,
obavy z ,doZivotnosti* uzivani terapie, nedostatek informaci o dlouhodobém
efektu Ié€by, strach ze vzniku rezistence, negativni zkusenosti s uzivanim AZT
a v neposledni fadé také spekulace, zda se v budoucnosti nevyvine kauzalni
terapie.

Nicméné lide, ktefi HAART terapii zahdjili, po néjaké dobé vesmés kladné
hodnoti jeji pfinos. Udavaji obnoveni fyzickych i dusevnich sil, zlepSeni kratkodobé
paméti, menSi nemocnost oportunnimi infekcemi a zménu soucasné kratkodobé
perspektivy. Cely vy€et je mozno shrnout jako znovunabyti chuti do Zivota.

Objevuji se ale i zaporné zkuSenosti, které se netykaji tolik celkového, jako
spiSe dil¢iho hodnoceni. Mezi takové patfi ob&asné bolesti hlavy, nauzea, naruseni
spanku, kolisani psychomotorického tempa. Lidé jako omezeni vnimali nutnost
peclivého planovani dennich aktivit a jejich striktniho dodrzovani a zménu jidelnicku.
Nepfijemné vnimali Iéky ve smyslu, Ze jim nékolikrat denné byly mementem jejich

HIV statusu.

Kombinovana Ié¢ba nabizi HIV pozitivhim nové mozZnosti, zaroven ale klade i
noveé naroky, s nimiz se kazdy osobité vyporadava. Pfi ukdznénosti a zodpovédnosti
v jeji konzumaci predstavuje cestu ke zlepSeni kvality Zivota, avSak zélezi na
nemocnych, zda nabidky vyuZiji a na terapeutech, jaké informace a podporu jim
k tomu poskytnou. Samoziejmé jsou dullezité i postoje SirSi verejnosti, které

usnadnuji nebo naopak ztéZuji nemocnym po této cesté kracet.
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2 Kvalita Zivota, osobni pohoda, Zivotni spokojen  ost

Kvalita Zivota, well-being, spokojenost se Zivotem, osobni pohoda, Stésti,... To
jsou pojmy, s nimiz se za posledni desetileti v odborné i popularné naucné literature
setkame velice Casto. Nicméné jejich definice jsou ponékud vagni a terminologie
navzdory velkému poctu (zejména v anglosaskeé literature) ¢lankd nejednotna.

S kvalitou Zivota (quality of life) Uzce souvisi pojem, s nimZ se v anglosaské
literatufe setkdme jako well-being, jejz néktefi autofi pFekladaji ,0sobni pohoda*
(Kebza, 2005), jini ,spokojenost se zivotem* nebo ,Zivotni spokojenost® (life
satisfaction) (Kfivohlavy, 2002) Kvalitu Zivota (quality of life) néktefi autofi (napf.
Campbell, Converse, Rodgers) ztotoZfuji s osobni pohodou (well-being), zatimco jini
(napf. Ryffova, Diener,...) tyto dva konstrukty rozliSuji (Gullone, Cummins, 2002). Dle
Kebzy (2007) je osobni pohoda komplexnéjSi pojem nez spokojenost se Zivotem,
jelikoZz v sobé obsahuje i sociélni a ekonomickou dimenzi, zatimco spokojenost se
Zivotem je spiSe osobni zakladna osobni pohody, je vice jednostranna a spjata
s psychologickou strankou. S terminologickou nejednoznacdnosti se setkame
v Laskové pojeti (LaSek, 2004), ktery ,subjective well-being* (SWB) jednou pojiméa
jako subjektivni Zivotni spokojenost, jednou jako Zzivotni pohodu. Nicméné dle
vysledkld jeho studie je tento konstrukt ovlivhovan Urovni somatickych obtizi a
ostatnich problém, depresi, arovni sebedcty a radosti ze Zivota.

Jombikova a Kova¢ (2007) definuji kvalitu Zivota jako ,souhrnnou kategorii
tvofenou objektivnimi podminkami a subjektivnimi Gvahami o Zivot&. Zivotni
spokojenost je kognitivni komponenta zazivané kvality Zivota a osobni pohoda je
hlavn& emocionalni komponenta. Stésti je celkovy stav existence kvality Zivota, ktery
jedinec zakousi®.

Vztah kvality Zivota, osobni pohody a Zivotni spokojenosti uvadéji Michalos a
kol. (2000). Dle nich je kvalita Zivota ddvana do vztahu se Zivotni spokojenosti, ktera
je vyslednici spokojenosti v jednotlivych Zivotnich oblastech, jako je zdravi, finance,
rodina, zaméstnani, pratelé, bydleni, vira, sebedlvéra, vzdélani aj. Osobni pohodu a

Zivotni spokojenost tito autofi ztotozZnuji.

® “Quality of life is indeed a summary categoryotifective conditions and subjective reflectiondif.. Life
satisfaction as a more or less cognitive compoagexperiencing the quality of life, well-being as
predominantly its emotional component and lastlygiaess as a complex state of existence of qualilije in
individual's experiencings” (Jombikova, Kay&007, s. 348).
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Grossman a kol. (2003) kvalitu zivota vymezuji jako souhrnny Siroky koncept,
ktery zahrnuje vSechny faktory, které ovliviuji Clovéka (ekonomicky status, fungovani
ve spolecnosti, zdravotni stav, spokojenost se Zivotem a osobni pohodu). Od kvality
Zivota jako takoveé odliSuji se zdravim souvisejici kvalitu Zivota (HRQOL), ktera se
sklada zfyzického, psychického a kognitivniho fungovani, darovni mobility,
sebeobsluhy, subjektivniho vnimani zdravi a mnozstvim symptom.

Podivejme se proto na jednotlivé pojmy pod drobnohledem.

2.1 Osobni pohoda (Well-being)

Well-being je jednim zpojmd, u néhoz se setkavame s nejednotnymi
definicemi. Kebza a Solcova (2003) uvadéji jeho blizkost s terminy ,satisfaction"
(spokojenost), ,life satisfaction“ (Zivotni spokojenost), ,welfare (blaho), ,pleasure”
(radost), ,prosperity” (Uspésnost a prosperita) a ,happiness” (Stésti). Velice ¢asto se
tento termin vyskytuje v souvislosti se zdravim a spokojenosti se svym zdravotnim
stavem, coZ se odrazilo v definici zdravi z roku 1948 podanou WHO. Kebza a
Solcovéa (2003) udavaji jako &esky ekvivalent tohoto konstruktu ,0sobni pohoda®, ale
uvadéji, Zze se muze objevit i méné presny preklad ,zZivotni spokojenost* a jiné,
viceméné vagné definované pojmy. Suh a Diener (1997) spokojenost se Zivotem
nebo Zivotni spokojenost (life satisfaction) pojimaji jako soucast osobni pohody (well-
being), pfesnégji feceno, osobni pohoda je dle zminénych autorl tvofena afektivni
sloZzkou, kter4 se skladad z komponent pozitivni a negativni emoce, a kognitivni
slozkou, ktera je vyjadiené jako spokojenost se Zivotem. Dle Kebzy a Solcové (2003)
se ,o0sobni pohoda“ ocita na pomezi mezi afekty, naladami, osobnostnimi rysy a
postoji a byva chapana jako soucast kvality Zivota. Jini autofi well-being a subjecitve
well-being pfekladaji jako Zivotni pohodu a subjektivni Zivotni pohodu (Schusterova,
2007).

Jombikova a Kova¢ (2007) striktné odliSuji osobni pohodu od Zivotni
spokojenosti, nebot zazivani osobni pohody je zaloZzené na jiném podkladu nez
zakouSeni Zivotni pohody. Osobni pohoda neni dana pouze objektivni, ale hlavné
subjektivni realitou. Dfive byla povaZzovana hlavné za indikator zdravi, dnes je
chapana jako psychologicky regulator jedincova kazdodenniho fungovani v Zivoté.
Poji se hlavné stémito charakteristikami: Castym vyskytem pozitivnich emoci,
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absenci nepfijemnych télesnych pocitd, jako jsou Unava a bolest, pozitivnim

sebehodnocenim a optimistickym postojem k Zivotu.

2.1.1 Modely osobni pohody

Literatura tykajici se konstruktu ,well-being” (neboli osobni pohody) uvadi dva
hlavni typy modelu. Jednim z nich jsou tzv. ,top-down* pfistupy, druhym tzv. ,bottom-
up“ pristupy (Schusterova, 2007, Gullone, Cummins, 2002).

»Top-down* pfistupy pfedpokladaji, Zze osobni pohoda vychazi ne z existence

,<dobrych* nebo ,Spatnych“ Zivotnich zkuSenosti a zazitk(, ale z hodnoceni a
interpretace téchto zkuSenosti a zazitkl. Jednim ze zastanct tohoto modelu je napf.
Diener. Mezi ,top-down* faktory je mozné Fadit osobnostni rysy, adaptaci, copingové
strategie, potieby, hodnoty a cile.

.Bottom-up“ teorie vidi osobni pohodu jako konstrukt slozeny z pohody
v jednotlivych Zivotnich oblastech, jako je napf. zdravi, prace, manZzelstvi... Dle
tohoto pfistupu objektivni Zivotni udalosti plsobi jako prediktory osobni pohody.
Zkouma se napf. vliv véku, pohlavi, zdravotniho stavu, manzelstvi a vzdélani na
aroven osobni pohody (Schusterova, 2007, Gullone, Cummins, 2002).

Gullone a Cummins (2002) uvadéji model subjektivni osobni pohody, ktera je
dana osobnosti, kognitivnimi narazniky (jako je napf. Uroven kontroly,
sebehodnoceni a optimismus), potfebami (naplnénymi i nenaplnénymi) a procesem

adaptace.

2.1.2 Dimenze osobni pohody
Dle Levina a Chattersové (in Kebza, Solcovéa, 2003) je subjektivni pocit osobni

pohody tvoren psychickou osobni pohodou, sebelctou, sebeuplatnénim a osobnim
zvladanim. Tito autofi postihli faktory pusobici na osobni pohodu. Jsou jimi: zdravotni
stav, subjektivni posouzeni celkového zdravi, socioekonomicky status, veék a

objektivni ukazatelé €innosti a fyzickych funkci.

Dle Ryffové a Keyesové (in Kebza, Solcova, 2003) tvoFi tento konstrukt Sest
komponent: sebepfijeti (pozitivni postoj k sobé a spokojenost se sebou samym),
pozitivni vztahy s druhymi, autonomie (nezavislost a schopnost odolat socialnim
tlakim), zvladani Zivotniho prostfedi (ve smyslu schopnosti zvladat kazdodenni
naroky), smysl Zivota (sméfovani k dosahovani cili a pocit smysluplnosti

soucasného i minulého Zivota) a osobni rozvoj (pocit trvalého rozvoje sebe sama).
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Pohled soucasné mediciny na well-being (Kebza, Solcova, 2003)

koresponduje se subjektivné vnimanym zdravim (psychickym i fyzickym).

2.1.3 Prediktory osobni pohody
Solcova a Kebza (2005) zkoumali (pomoci Dienerovy Skaly spokojenosti se

Zivotem, sedmibodové Skaly zachycujici zdravotni stav, ¢tyfbodove Skaly tykajici se
lokalizace kontroly a dotaznikem GSE zaméfenym na zjiSténi pocitu sebeuplatnéni)
prediktory osobni pohody na vzorku 1321 osob z Ceské republiky. Vysledky ukéazaly,
Ze existuje statisticky vyznamny vztah mezi osobni pohodou a subjektivné
hodnocenym zdravotnim stavem, sebeuplatnénim, lokalizaci kontroly a vzdélanim.
Vysledna data dale naznaduji, Zze prediktory osobni pohody nejsou pohlavi ani vék,
ale subjektivné hodnoceny zdravotni stav, Uroven sebeuplatnéni, lokalizace kontroly

a uroven vzdélani.

Dle vyzkumu Halamy a Dédové (Halama, Dédova, 2007) jsou prediktory
osobni pohody: smysl Zivota, extraverze, sebedlvéra a svédomitost.

2.2 Kvalita zZivota (Quality of life)

S terminem ,kvalita Zivota“ se setkavame poprvé ve dvacatych letech
dvacatého stoleti, kdy byl spojovan prfevazné s ivahami o ekonomickém vyvoji a
vlivu statnich dotaci na kvalitu Zivota chudych lidi (Hnilicova, in Payne, 2005). Po
Sedesatych let, kdy jej prezident J.F.Kennedy pouzil ve své volebni kampani
zaméfené na zvySeni kvality Zivota (v tomto kontextu byla mySlena hlavné
ekonomicka prosperita) obéanu zemeé, heslem byla ,The Beautiful America“. (Kebza,
astni sdéleni, 2007).

V soucasné dobé se pojem ,kvalita Zivota“ vyskytuje hlavné v souvislosti se
zdravim — HRQoL (Health Related Quality of Life) jako se zdravim souvisejici kvalita
Zivota. Pionyrské prace na tomto poli se orientovaly na zodpovézeni otazky, jak
kvalitni je Zivot Clovéka, jenZ je omezen a spoutan né&jakou chorobou, postizenim,

znevyhodnénim, stafim apod.
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Predpokladem méreni kvality Zivota je jeji definovani. Historie méreni kvality
Zivota souvisi s definici zdravi, jez saha do roku 1948, kdy SZO (Svétova
zdravotnicka organizace, WHO) definovala zdravi jako ,stav Uplné fyzicke, duSevni a
socialni pohody, a ne pouze nepfitomnost nemoci“ (in Staquet, 2000, s.120). Od této
definice se pak odvijela i definice kvality Zivota.

V soucasnosti  KhAvohlavy (2001b) kvalitu Zivota definuje s ohledem na
spokojenost daného clovéka s dosahovanim cild uréujicich smérfovani jeho Zivota.
Dle jiné, operacionalni definice vychazejici z potfeb stanovenych klinickym
vyzkumem (Staquet, 2000), se kvalita Zivota pacienta vztahuje k sebezhodnoceni
urovné svého soucasného stavu a uspokojeni snim v porovnani s vlastni
prfedstavou stavu idealniho. V.E.Frankl (1996) za méritko kvality Zivota povazuje jeho
smysluplnost nebo ,vdli ke smyslu“.

Z roku 1984 pochéazi Calmanovo pojeti kvality Zivota (Kebza, 2005). Dle ného
je kvalita Zivota vyjadiena rozporem mezi sny, nadéjemi a ambicemi kazdého
¢lovéka a jeho realnymi zkuSenostmi; lidé usiluji o to, aby tento rozpor byl pfekonan.

Michalos a kol. (2000) podavaji pfehled laickych definic kvality Zivota, aneb
¢im je tento pojem pro populaci. NejcastéjSi odpovéd’ byla: ... je to rozdil mezi
vytouzenymi a dosazenymi cili." Dale se casto vyskytla definice: , ...souvisi
s rizikovymi faktory, které zpusobuji nemoci, a je to vysledek |€ékarské péce..."

Rummansova a kol. (2000) kvalitu Zivota definuji jako télesné, psychicke,
socialni a spiritualni oblasti zdravi, které jsou ovlivnény jedincovymi zkuSenostmi,
presvéd&enimi, oCekavanimi a vnimanim.

Bergsma a Engel v roce 1988 (KFivohlavy, 2002 ) rozliSili nékolik rovin kvality
Zivota:

* V makro-roviné hovori o absolutnim smyslu Zivota, kdy je Zivot chapan
jako absolutni moralni hodnota.

* V mezo-roving je kvalita Zivota dana existenci socialni opory, sdilenim
hodnot platnych v dané spoleCenské skupiné a uspokojovanim potfeb
jedince ve skupiné.

» V osobni rovingé je kvalita Zivota definovana subjektivnim hodnocenim
zdravotniho stavu, spokojenosti, nadéji, o¢ekavani. ,Kvalita Zivota je
subjektivni soud, ktery je vysledkem porovnavani a zvazovani vice
hodnot,” (Kfivohlavy, 2002, s.164).
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Podle obecného modelu zdravi kvalitu Zivota ovliviuji tyto faktory:
» Zdravotni
» Psychologické
» Socialni
» Ekonomické

» Duchovni (uvadéji jen néktefi autofi, napf. Kfivohlavy)

Dle jiného modelu kvalitu Zivota ovliviiuji nasledujici faktory:
« Uroven osobni pohody (,well-being“)
« Uroven sebeobsluhy
« Uroven mobility

» Schopnost ovliviiovat vyvoj vlastniho Zivota

Vroce 1995 SZO (WHO) definovala kvalitu zivota v kontextu kultury a
hodnotového systému a ve vztahu k ciluim, oCekdvanim a pozadavkim (Kebza,
2005). Dle této definice je kvalita Zivota: ,percepce postaveni jednotlivych individui
v Zivoté v kontextu jejich kulturniho a hodnotového systému, ve kterém Ziji. Je
vztaZzena k jejich cildm, o¢ekavanim, normam a starostem. Jedna se o Siroky koncept
ovlivnény fyzickym zdravim, arovni nezavislosti, socialnimi vztahy a vztahy k okoli,*
(Gullone, Cummins, 2002, s. 131). VétSina teorii tykajicich se kvality ZzZivota
zduraznuije jeji subjektivni a individualni raz. ,Kvalita Zivota znamena odliSné véci pro
rizné lidi v rizném &ase* (Rapkin, Schwartz, 2004, s. 2)*°.

NovéjSi teorie tykajici se kvality Zivota se opiraji o vztazenost tohoto
konstruktu k urCité nemoci. Kvalita Zivota tak vyjadfuje kombinaci prozitku arovné
vlastniho zdravi, osobni pohody, Zivotni spokojenosti a urcitého postaveni v socialni
stratifikaci (Kebza, 2005).

Cummins (Gullone, Cummins, 2002) definuje kvalitu Zivota jako ,ukazatel
pozitivniho afektivniho stavu, jenz je multidimenzionalni a tvofi jej 7 stézejnich
oblasti“ (s. 47). Vychazeje z mnohych vyzkumu tykajicich se kvality Zivota, uvadi
atributy kvality Zivota, na nichZ se vétSina autort vyzkumnych praci shoduje:

» Kuvalita Zivota je konstrukt mnohadimenzionalni povahy a zahrnuje

mnozstvi zZivotnich oblasti.

19« QoL can mean different things to different peopt different times.”
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« Uplné definice kvality zivota zahrnuji jak subjektivni, tak objektivni
dimenze.

» Vramci subjektivni sféry lidé pfisuzuji rozdilné Urovné dulezitosti kazdé
oblasti podilejici se na kvalité Zivota.

» Kvalita Zivota je kulturné definovany konstrukt, pfi jeho méfeni neni
mozné odhlédnout od kulturnich norem.

» Konstrukt kvality Zivota musi byt platny pro vSechny lidi nezavisle na
situaci a okolnostech, ve kterych se nachazeji.

Vyzkumy z poslednich let do posuzovani subjektivné vnimané kvality Zivota
zavedly dynamické hledisko — proménu kvality Zivota v Case. Mare$ (2005) vychazi
z Normanova pojeti kvality Zivota, kdy pro subjektivni odhad kvality Zivota ¢lovék
uziva referen¢ni bod, tedy hodnotu, sjakou c¢lovék kvalitu Zivota srovnava.
Srovnavani se mlze jednak tykat porovnavani s idealizovanym stavem, jednak se
stavem pfed a po urcité udalosti (onemocnéni, zahajeni |éCby apod.). Dle této teorie
Clovék hodnoti kvalitu Zivota pod vlivem rdznych Zivotnich udalosti a intervenci.
Proménnou, ktera muze zpusobit ur€ité zkresleni ve vnimani kvality Zivota, je dle
MareSe nejen zména hodnoceni Zivotni udalosti, ale i mozna zména osobnosti
Clovéka, ktery prozil urCitou zivotni udalost. V hodnoceni kvality Zivota se tedy
setkAvame s nasledujicimi typy zkresleni:

» Stav Clovéka se zménil, ale ten zménu nepredpoklada a neni schopen ji
postfehnout.

» Stav Clovéka se zmeénil, ale ¢lovék chybné odhaduje velikost zmény.

e Stav Clovéka se nezménil, ale ten predpoklada, ze ke zméné muselo
dojit.

Cilem méreni kvality Zivota je posoudit vliv choroby a I1é¢eni na pacientovu
osobni pohodu a spokojenost (well-being) a kazdodenni Zivot (functioning) ve vSech
aspektech, vc€etné duchovniho a ekonomického. Staquet (2000) uvadi, Ze
z vyzkumného hlediska je cilem mérfeni kvality Zivota zjistit pacientovo hodnoceni
jeho soucasné urovné fungovani a spokojenosti s ni. Zkoumani kvality Zivota se
ukazuje jako dulezité i tehdy, kdy ¢lovék stane tvafi v tvar smrti. Dle Rummansové a
kol. (2000) udrzovani kvality Zivota na konci zZivota vyZaduje mnohadimensionalni
pfistup a starost nejen o télesné a duSevni stranky kvality Zivota, ale také o sociani,
spiritualni a existencialni.
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2.3 Spokojenost se zivotem (Life satisfaction)

Kebza (2007) ve shodé se Suhem a Dienerem (1997) chape spokojenost se

Zivotem jako kognitivni slozku osobni pohody (well-being).

Hnilica (2004) klade tento konstrukt do spojitaskivalitou Zivota. Dle &ho je celkova spokojenost se zivotem funkci
spokojenosti v jednotlivych oblastech, jako je nadizdravi, fatelé, sousedé, atd. Ve své praci zkoumal mimdiypétézy, Ze spokojenost
s praci a se zdravim budiispivat ke spokojenosti se Zivotem a Ze spokojesmgtravim bude kladrovlivnéna spokojenosti s praci.

Z jeho vysledk plyne, Ze spokojenost s praci ni&npy vliv na celkovou spokojenost se Zivotem, alawie diky dimenzi kontroly, tedy jak
seclovéku dai v praci uplatiovat své kompetence, zajmy a osbba rozvijet a jaké Uroérautonomie v praci zakousi. Dale uvadi
vyznamny pimy vliv spokojenosti se zdravim na celkovou spekogt se Zivotem. Spokojenost se zdravim e souvisi mimo jiné i

s zivotnimi zngnami a udalostmi, které jedince potkalihbm poslednich Sestigsial. Ostatni faktory, jakodk, spokojenost se vztahy,
vzdklani apod. do své studie nezahrnul.

Vztah Zivotni spokojenosti se zdravim zkoumal také Duckitt (in Gullone,
Cummins, 2002), dle néhoz subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu nejsilngji
korelovalo s celkovou Zivotni spokojenosti. Subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu
dle jeho modelu pasobi jako moderator vlivu ostatnich proménnych (osobnostni
proménné — zde mySlena hlavné extraverze, zivotni udalosti, socialni opora) na
celkovou zivotni spokojenost. Pokud jedinec hodnoti svij zdravotni stav nizko, je vliv
ostatnich faktort vyznamny.

Jinou oblast Zivotni spokojenosti zkoumali autofi Planava, Rajmicova a
Blazkova (2003). Ti se zaméfili na faktory, které souviseji se spokojenosti
v manZzelstvi. Jsou jimi: doba stravenad v manzelstvi (se stoupajicim poctem let
spokojenost mirné klesa), vzajemné projevovani citové naklonnosti, spokojenost se
sexuélnim souzitim, spole€nym rozhodovdnim a se spokojenosti s finanénim
hospodafenim. MensSi vliv na spokojenost v manZzelstvi mélo spole¢né traveni

volného ¢asu a péce o domacnost.

Vyrost, KentoS, Fedakova (2007) definuji spokojenost se Zivotem jako
nejkomplexnéjsi ohodnoceni jedincovych Zivotnich podminek. Je zavisla na Zivotnich
okolnostech, aspiraCni Urovni, hodnotach a srovnavani. Ve vyzkumu na 45681
respondentech primérna hodnota spokojenosti se zivotem (méfeno Skalou od 0 do

e

6,91 a smérodatna odchylka 2,26.

Jombikova a Kovac¢ (2007) ve shodé s Vyrostem, KentoSem a Fedakovou
(2007) pojimaji zivotni spokojenost jako intrapsychicky stav, ktery vychazi hlavné
z kognitivniho ohodnoceni postoju k jednotlivym Zivotnim oblastem, jako je zdravi,
rodina, Skola, Zivotni prostfedi, kultura apod. Autofi dale uvadéji, ze dullezitost

zminénych oblasti se u jednotlivych osob lisi, je individualni.
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2.4 Se zdravim souvisejici kvalita zivota (HRQoL)

Se zdravim souvisejici kvalita Zivota je dalSi puje nimz seistudiu literatury tykajici se kvality Zivota sétke velicgtasto.
Tohoto konstruktu se uziva zejmérfagnsuzovani kvality Zivota u lidi, ktiese setkali s#akym zdravotnim omezenim, nemoci,
invaliditou.

Michalos a kol. (2002) zkoumali, jaky je vliv subjektivné vnimaného
zdravotniho stavu na celkovou kvalitu Zivota a Zivotni spokojenost. Podavaiji prehled
104 studii, které dokumentuji vyznamny pozitivni vztah mezi subjektivnim vnimanim
zdravotniho stavu a celkové vnimanou kvalitou Zivota, Zivotni spokojenosti a osobni
pohodou. DalSi vyzkumna otdzka se zaméfila na srovnavani subjektivné hodnocené
kvality Zivota lidi Zijicich s nemoci nebo postiZzenim. Zda tito lidé srovnavaji kvalitu
svého Zivota se zdravymi lidmi (upward comparison) nebo zda srovnavaji kvalitu
svého Zivota s lidmi, ktefi jsou na tom zdravotné hufe nez oni (downward
domparison). Pokud se lidé srovnavaji s témi, jejichz zdravotni stav je objektivné
horSi, ocCekavali bychom pozitivni emoce jako vysledek takového srovnani (a
naopak). Nicméné toto oCekavani se nepotvrdilo a lidé, ktefi se srovnavali se
,ZzdravéjsSimi®, byli na tom v porovnani s témi, ktefi se srovnavali s ,nemocnégjSimi*
z hlediska pozitivnich emoci stejné. Jinym zajimavym vysledkem studie je, Ze
pacienti maji tendence srovnavat subjektivni kvalitu Zivota se ,zdravymi“ osobami,
pokud byli tAzani na to, co by si prali, zatimco pokud se potykali s chorobou, ktera je

vyznamné omezovala, méli tendence porovnévat se s ostatnimi pacienty.

Zminéni autofi HRQOL definuji jako soucet subjektivné vnimaného fyzického zdravi
(to je dano faktory: fyzickou kondici, vitalitou a uarovni bolesti) a duSevniho zdravi

(emocni stav, plnéni svych roli, socialnim fungovanim).

Rapkin a Schwartzova (2004) pokladaji otazku, jakym zplsobem interpretovat
subjektivni Udaje tykajici se kvality Zivota, jelikoz dle fady zjiSténi lidé s vaznou
chorobou nebo zdravotnim postizenim mohou mit tendence hodnotit kvalitu svého
Zivota vySe nez lidé s méné vaznym postizenim &i chorobou nebo ,zdravi“ jedinci.
Sprangersova a Schwartzova (in Rapkin, Schwartz, 2004) navrhuji model , ktery
vysvétluje, pro¢ individualni hodnoceni kvality zivota muze byt vysoké i navzdory
zméné ve zdravotnim stavu. Ve zminéném modelu faktory tykajici se zdravotniho

stavu (zdravotni zmény, UcCinky |écby,...) pUsobi jako katalyzatory majici vliv na
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kvalitu Zivota. Osobnostni charakteristiky, kulturni kontext a prostfedi daného ¢lovéka

pusobi jako antecendenty.

Crosby a kol. (2003) uvadéji dllezitost posuzovani se zdravim souvisejici
kvality Zivota u vSech pacientl, nebot HRQoL je subjektivni Gdaj, jenz vhodné
doplriuje objektivni Gdaje tykajici se morbidity a mortality. Zdaraziuji pfipady, kdy by
se nemélo zanedbat zjisténi HRQoL (u pacientl s chronickou chorobou, kde je
mozna pouze paliativni 1éCba, pfi zkouSeni novych 1ékd, tehdy, kdy je mozné IéCit
chorobu Iéky s ekvivalentni ucinnosti, ale nezna se jejich snasenlivost u jednotlivych
pacientu, kdykoliv, kdy léky maji fadu vedlejSich u€inkd). Dale definuji HRQoL jako
Jfyzické, psychicke, socialni a ekonomické oblasti zdravi, které se liSi v zavislosti na
zkuSenostech, presvédsenich, odekavanich a vnimani jednotlivych lidi“ (s. 396).
Autofi uvadéji Sest hlavnich dimenzi HRQOL.: fyzické funkce, psychické funkce,
fungovani ve spolec¢nosti, plnéni roli, vnimani zdravotniho stavu a celkova Zivotni
spokojenost. VSimaji si, Ze HRQOL neni statickym faktorem, ale zaznamenava
v pribéhu Zivota Clovéka zmény. Otazkou je, jak tyto zmény zaznamenvat, jak
porovnavat napf. vliv urcité choroby na HRQOL. Jednou strategii je longitudinalni
vyzkum snazici se zaznamenat zménu HRQOL u jednoho clovéka (skupiny lidi)
béhem Zivota (napf. pred I|éCbou, okamzité po nasazeni |éCby a s Casovym
odstupem, kdy lé€ba pusobi dlouhodobé), dalSi moznosti je transversalni vyzkum
porovnavajici osoby ,bez* dané choroby a ,s“ danou chorobou, jejiz vliv na HRQOL

nas zajima.

2.5 Vliv hodnotové orientace na kvalitu Zivotaa sp  okojenost se
zivotem

Hodnoty a cile patfi k faktordm, které ovliviiuji kvalitu Zivota nebo subjektivni
(osobni) pohodu — tzv. ,top-down*“ faktory (Gullone, Cummins, 2002, Schusterova,

2007). Tato oblast zkoumani je pomérné nova, proto se v ni vyskytuji nejednoznacné

definice. Schusterova (2007) podala prehled pojeti cild a hodnot.

1 “HRQOL is the physical, psychological and sociahthins of health, seen as distinct areas thanftenced
by a person’s experiences, beliefs, expectatiodgpanceptions.”
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Jeden <z pfistupl hodnoty ztotoZzriuje scili. Sem by patfily pFistupy
nasledujicich autort: Chan, Joseph, Kasser, Ryan, Chulefova, Read, Walsh.
Druhy pfistup rozliSuje pojem hodnota a pojem cil. Lazarus a Folkmanova
v roce 1987 definovali 3 arovné cilt (Schusterova, 2007):
1. Na nejvysSi arovni se cile projevuji jako hodnoty (to, co je pro ¢lovéka
Zadouci — nezadouci).
2. Na stfedni Urovni jde o cile, které vypovidaji o dimenzi dulezité —
nedulezité.
3. Na konkrétni urovni se jedna o cile spojené s konkrétnimi aktivitami.

Dle tohoto pfistupu je tedy cil obecnéjSi nez hodnota, hodnota je jednou z Urovni cild.

Podobné pojeti zastava i (Kfivohlavy, 2004a, b), ktery kategorizoval cile (tedy
to, o€ Clovéku v Zivoté jde) do tfi skupin:

1. Konecné zaméry (ultimate strivings) jako trvalé Zivotni sméfovani.

2. Osobni snaZeni (personal strivings), které jsou uréené obsahem snazeni
(co je pro jedince hodnotou, napf. rodina, laska, prace...), orientaci cile
(snahou se k cili pfiblizit nebo se mu vyhnout) a vlastnosti cile (zda jsou
jednotlivé osobni cile v harmonii nebo v konflitku).

3. Kratkodobé cile (current concerns), tedy to, o€ ¢lovék usiluje pravé ted na

urovni kazdodennosti.

Schwartz (1994) pojima hodnoty jako druh cil, dle ného jsou hodnoty Zadouci
transsituacni cile.

Naproti tomu Schmuck a Sheldon (Schusterova, 2007) chapou hodnotu jako
obecnéjsi pojem nez cil, cil se dle nich poji s konkrétnim zamérem urcitého ¢lovéka.
Podobné dle Rockeachovy definice (Schusterova, 2007) jsou hodnoty idealy, které
ur€uji sou¢asné a budouci cile ¢lovéka, jsou zakladem pro stanoveni cili ¢lovéka.
Jsou to kognitivni konstrukty majici vliv na rozhodovani a chovani.

Ackoliv pojeti hodnot a cill je terminologicky nejednoznacné, uvedené teorie
predpokladaji vliv cild a hodnot na osobni pohodu a kvalitu Zivota. Z tohoto
predpokladu vychazeli napf. tvarci nastroju méreni kvality Zivota, jako je SEIQoL a
SQUALA, ale i jini autofi, jako napf. Suh a Diener (1997), dle nichZ spokojenost se

Zivotem jako soucast osobni pohody reflektuje naplhovani cili a hodnot a podili se
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na hledani smysluplnosti zivota. Dle Oishiho koncepce z roku 1999 (Schusterova,
2007) hodnoty plsobi jako moderatory osobni pohody.

Na osobni pohodu a kvalitu Zivota maji vliv nejen hodnoty a cile jako takové,
ale i to, zda jsou navzajem v harmonii nebo v konfliktu. Intrapersonalnim konfliktem
hodnot se zabyval zejména Hnilica (2005), ktery hodnotu definoval jako koncepci
vztahujici se k cilim, a oznaCované jako terminalni hodnoty, maji v Zivoté funkci
fidicich principt (Hnilica, 2005). Mize se stat, Ze se dulezité hodnoty navzajem
vylu€uji a u Clovéka dochazi k jevu zvanému konflikt hodnot. Dle Hnilici (2005) ke
konfliktu hodnot dochazi zejména ve dvou pfipadech. Bud jsou konfliktni hodnoty
dlouhodobé fazeny na pfeni mista v hierarchii, nebo se ¢lovék dostane do situace,
kde dochazi k aktualni aktivizaci hodnot, které jsou ve vzajemném konfliktu.
Vyzkumna zjisténi dokladaji, Ze lidé, ktefi na prvni mista hodnotové orientace kladou
hodnoty, které jsou navzajem v konfliktu, jsou se svym Zivotem signifikantné meéné
spokojeni nez ti, ktefi na prvni mista kladou hodnoty, které v konfliktu nejsou. Dle
Hnilici (2005) se nej¢astéji v konfliktu vyskytovaly hodnoty charakterizované jako
Jaska“ a ,sebeurCeni* a ,laska“ a ,bezpeci“. Lidé, ktefi kladli na prvni dvé mista
v hodnotovém Zebfi€¢ku tyto hodnoty, byli se svymi zivoty méné spokojeni, méné
Castéji prozivali kladné emoce, trpéli Castéji poruchami spanku, ¢astéji si stéZovali na
bolesti a byli méné spokojeni se svym zdravim nez lidé, ktefi na prvni dvé mista
nekladli hodnoty, které jsou navzajem v konfliktu.

Jinym druhem konfliktu hodnot (a cild) je interpersondlni konflikt hodnot (a
cild), kdy hodnoty a cile ¢lovéka jsou v konfliktu s hodnotami a cili uznavanymi
v dané spolecnosti. Tento typ konfliktu popsali napf. Deci a Ryan (Schusterova,
2007). Takovy druh konfliktu ma (podobné jako intrapersonalni) vliv na osobni
pohodu a kvalitu Zivota. S timto jevem se setkdme napf. i u HIV pozitivnich osob,
které (Casto i pfed diagnostikovanim) patfi k pfislusnikdm minorit (homosexualove,
prostitutky, uZzivatelé drog), jejichZz hodnotova orientace se pravdépodobné liSi od
hodnotové orientace tzv. ,majoritni“ spole¢nosti.

Vyrost, Kento§, Feddkova (2007) zkoumali vliv hodnotové orientace na
celkovou Zivotni spokojenost na vzorku 45681 respondentd. Teoreticky koncept této
studie vychazi ze Schwartzova konceptu hodnotové orientace podle niz lidé definuji
situace podle toho, jaké priority pfifazuji jednotlivym hodnotam. Cim vétsi je priorita
ur¢ité hodnoty, tim spiSe se dand hodnota stane zdrojem pro planovani urcité
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¢innosti. Hodnoty jsou tedy dle Schwartzova konceptu definovany jako Zadouci cile,
které se liSi svou ddlezitosti a slouzi jako vedouci principy v Zivoté ¢lovéka. Mohou
mit formu prfesvédcéeni, abstraktnich cild, kritérii, motivacnich konstruktd. Jednim
typt hodnot jsou hodnoty sebepresahu, které jsou definovany prekroéenim
sobeckych zamérd individua a snahou o blaho ostatnich a prostfedi (Schwartz,
2005). Dle Vyrosta, KentoSe, Fedakovée (2007) je Zivotni spokojenost v tomto
assessment) zivotnich podminek. Zavisi na Zivotnich okolnostech, aspiracni arovni,
hodnotové orientaci a srovnani. Vtéto studii probandi méli kromé jiného na
jedenactistupriové Skale (minimum: 0, maximum: 10) hodnotit miru spokojenosti se
svym zivotem. Prdmérna hodnota byla 6,19, smérodatna odchylka: 2,26. Vysledkem
této studie je, Ze respondenti, ktefi na Zebficku hodnot uprednostriovali
sebeprfesahové hodnoty, byli spokojenéjsi se svym Zivotem v porovnani

s respondenty, ktefi volili jiné nez sebeprfesahové hodnoty.

Také nékteré nastroje, které se pouzivaji k méfeni kvality Zivota, obsahuji jako
svou soucast polozky tykajici se hodnotové orientace. Jednim z nich je SEIQoL,
ktery vychazi z Calmanova pojeti rozdilu mezi dalezitosti dané hodnoty na jedné
strané a spokojenosti s jejim napliovanim na strané druhé. DalSim nastrojem je
SQUALA, tento dotaznik opét méfi rozdil mezi dullezitosti a spokojenosti
v jednotlivych Zivotnich oblastech (hodnotach). Rozdil tkvi v tom, Zze SEIQoL nechava
jedinci k dispozici volnych pét poli pro vybér hodnot, zatimco SQUALA nabizi 21
pfedem danych oblasti, Iépe se proto hodi pro kvantitativni vyzkum.

Hodnotova orientace se subjektivnim vnimanim kyaiivota a osobni pohodou Uzce souvisi, etaphovani hodnot, které
jsou procloveka dilezité, ginasi pozitivni pocity, zatimco nemoznost nebo hepoost nagilovat dilezité hodnoty je prélovéka zdrojem
frustrace. Nelze proto tuto tematikteplizet a zda se, Ze pro psychoterapii lidi, jgjiztvot byl v rgjakém aspektu omezen (rfap
chorobou), mMze byt rozpoznavani jejich hodnotové orientacesjsfrinitelnosti v napibvani jejich hodnot, toto téma podstatné, jelikoz
teoreticky niize fispét ke zvySeni kvality jejich Zivota.
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2.6 Nastroje m éreni kvality Zivota **

Existuje nékolik druhl déleni metod méfeni kvality Zivota. Kfivohlavy (2002)
uvadi nasleduijici:
1. metody, kde je kvalita Zivota hodnocena druhou osobou

2. metody zaloZené na sebeposouzeni a sebehodnoceni
3. kombinace prvniho a druhého typu metod

Dle jiného metodologického hlediska méfeni kvality Zivota rozliSujeme, zda se
jedna o informace ziskané rozhovorem, dotaznikem, inventafem nebo Skalou,
popfipadé sebeposuzujici Skalou.

VySe zminéné metody mohou byt pak specifické , zamérfujici se na urcity
aspekt kvality Zivota, jako je napf. jeho smysluplnost nebo mira prozivané bolesti;
nebo obecné (v anglosaskeé literatufe se setkdvame s pojmem generické ), které se

pokouSeji méfit mnoho aspektd kvality Zivota.

2.6.1 Jednotlivé metody majici vztah k m  éreni kvality Zivota nebo jejich
aspekt G

2.6.1.1 Hodnoceni druhou osobou

Prukopnickou praci na tomto poli byla Karnofského Skala , téZ znama jako
PSI ,Performance Status Index* (Index stavu vykonnosti pacienta) z roku 1948,
kterA& pochézi ze stejného roku jako prvni definice kvality Zivota Svétovou
zdravotnickou organizaci. Zaméfuje se na pacientovu vykonnost, sebeobsluznost a
potfebu cizi pomoci, pfiemz stav hodnoti I€ékaFf k danému datu, sleduje tedy progresi
choroby.

Dale bychom k metodam vychazejicim z hodnoceni zdravotniho stavu druhou

osobou, vétSinou lékafem, mohli zafadit dotazniky tykajici se télesného aspektu
kvality Zivota, jako jsou HS ,Health State* (Rejstfiky zdravotniho stavu pacienta a
jeho zdravotnich potizi) a HSP ,Health State Profiles® (Profily zdravotniho stavu
pacienta). Jsou zaloZzeny na hodnoceni zdravotniho stavu pacienta lékafem. Dale
APACHE Il ,Acute Physiological and Chronic Health E  valuation®* (Hodnotici
systém akutniho a chronicky zménéného zdravotniho stavu) vyvinuty Knausem roku

12 této kapitole nerozliuiji, zda titd metoda zkouma kvalitu Zivota, Zivotni spokojsneebo osobni pohodu,
jelikoz se tyto terminyikryvaiji.
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1985. Jeho cilem je hodnotit vaZznost pacientovy choroby podle kvantitativni odchylky
pacientova stavu od normalniho stavu.

V Ceské republice se méfenim kvality Zivota zabyva Kfivohlavy, ktery roku 1986
vyvinul metodu zaloZenou na vizualnim analogovéem Skalovani, ,Vizualni Skalovani
celkového stavu pacienta® , jde o deseticentimetrovou usecku, lékaF hodnoti
pacientuv celkovy zdravotni stav v rozmezi mimoradné Spatny az velice dobry.
Nejcastéji pouzivanou metodou posuzovani kvality Zivota je podle Kfivohlavého
(2002) Index kvality zivota ILF  vyvinuty Spitzerem, patfi téZ k metodam hodnoceni
druhou osobou, na rozdil od Vizualniho Skalovani je zaloZen na slovnim hodnoceni a
jsou v ném zahrnuty nejen zdravotni aspekty kvality Zivota. Zaznamenava Udaje o
sebeobsluznosti, pracovni schopnosti, finan¢ni situaci, bolesti, naladé, komunikaci

s okolim a vztazich v rodiné. Jedna se tedy o metodu obecného razu.

2.6.1.2 Sebeposuzujici metody
HRQoL ,Health Related Quality of Life*  z dilny Patricka a Ericksona je prvni

metodou feSici nedostatky externiho hodnoceni kvality Zivota. Je zaloZen na analyze
subjektivniho posuzovani jednoho konkrétniho aspektu pacientova Zivota — zdravi.
Tato analyza vSak nebrala v potaz dulezZitost jednotlivych aspektt zdravi pro daného
pacienta v dané situaci, napf. co povazuje za duleZzité pred operaci, se muze velmi
liSit od toho, co povazuje tentyz Clovék za dulezité po operaci. Se stejnou kritikou se
potykala i Rosserova metoda zvand DDRS ,Distress and Disability Rating Scale*,
kter4 se opirala o vyzkum hodnot, které povaZzuji za podstatné jednak zdravi, jednak
nemocni lidé.

Jinou sebeposuzujici metodou méfici subjektivni zdravotni stav je Sickness
Impact Profile (SIP), ktera se fadi mezi prvni metody tohoto druhu dostupné pro
zdravotniky a vyzkumniky. Postihuje, jakym zpasobem nemoc ovliviiuje kazdodenni
aktivity a chovani nemocného ¢lovéka. Nevyhodou této metody je relativni ¢asova
naroc¢nost, obsahuje 136 poloZek tykajicich se oblasti télesné a psychosocialni,
spanku, jidla, prace, domova a aktivit volného ¢asu. Vyhodou je naopak citlivost,
vSechny polozky respondent posuzuje na jedendactibodové stupnici, a postizeni
mnoha faktort ovliviujicich zdravotni stav (Coons, Rao, Keininger, Hays, 2000).

NovéjSi sebeposuzujici metody pojimaji kvalitu Zivota v souvislosti s Zivotni

spokojenosti. Podle Kfivohlavého (2002) ma osobni pohoda nebo Zivotni
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spokojenost blizko ke kvalité Zivota. Na této bazi je zalozena metoda zvana SWLS ,,
The Satisfaction with Life Scale* , jejimZz autorem je Diener. Kvalitu Zivota pojiméa
jako spokojenost se Zivotem jako jednolitym celkem, kterou hodnoti na sedmibodové
Skale.

Index Zivotni spokojenosti LISIA ,The Life Satisfac  tion Index” .
DvacetipoloZzkovy dotaznik americké provenience byl publikovan v roce 1961 a jeho
autory jsou Neugartenovda, Havighurst a Tobin. Dle KoZzeného a TiSanské (2003) tato
metoda reprezentuje Siroké univerzum generalizovaného pocitu Zivotni spokojenosti
a sklada se z péti komponent, jimiz jsou: Zivotni elan, odhodlanost a duSevni sila,
mira shody mezi pfanim a realitou, pozitivni pfedstava a emoc¢ni ladéni. Tato metoda
je dle Kozeného a TiSanské (2003) zaloZzena na specifické konceptudlni definici
Zivotni spokojenosti. Objevuje se v Ceské verzi, ktera byla testovana Kozenym a
TiSanskou na souboru 124 seniorek Zijicich v komunité.

Nottingham Health Profile (NHP) — obecny (genericky) sebeposuzujici
dotaznik pochazejici z Anglie zaméfeny na vnimani zdravotniho stavu zejména
lezicich pacienti. Sestava se ze 38 polozek tykajicich se arovné energie,
emocionalnich reakci, urovné fyzické pohyblivosti, bolesti, socialni izolace a spanku.
Byl preloZzen do nékolika svétovych jazykd (Coons, Rao, Keininger, Hays, 2000).

Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form (MOS SF-3  6) Health Survey
je Siroce pouzivanym dotaznikem v anglicky hovoficich zemich. Jednad se o
sebeposuzujici obecnou (generickou) metodu zachycujici spokojenost se zdravotnim
stavem, jejiz vyhodou je relativni ekonomi¢nost — sestavd se ze 36 polozek, a
schopnost zachytit vnimané zmény ve zdravotnim stavu. Kromé poloZek tykajicich se
fyzického zdravi obsahuje i polozky souvisejici s psychickym zdravim. Oblasti, které
zachycuje, jsou: uroven fyzického fungovani, télesna bolest, percepce celkového
zdravotniho stavu, vitalita, fungovani ve spole¢nosti, psychické zdravi, zmény
zdravotniho stavu a omezeni svych roli v disledku fyzickych a emocionélnich potizi
(Coons, Rao, Keininger, Hays, 2000).

Jiné sebeposuzujici metody vychazeji z teoretického konceptu fenomenologie,
kdy kvalita Zivota je vyjadfena nachazenim a prozivanim Zivota jako smysluplného.
Hledani smyslu Zivota se projevuje ve stanovovani si cili a pland a Zivotni
spokojenost je vyjadiena tim, jak se jedinci dafi vytycené cile realizovat.

SEIQoL ,Schedule for the Evaluation of Individual Q  uality of Life* je

rozvinutim metody Repertory Grid (Sit @ Zivotnich vztah ) zalozené na Kellyho
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teorii osobnich konstruktd, jejimz cilem je zjiStovat osobni cile. SEIQoL je
sebeposuzujici metoda hodnoceni kvality Zivota, kter4d neklade predem kritéria.
Vychazi z osobnich predstav ¢lovéka o tom, co je pro ného dulezité a z predpokladu,
Ze pojeti kvality Zivota je individualni a zaloZzené na systému hodnot daného jedince.
Jejimi autory jsou O’Boyle, McGee a Joyce. Respondent je tazan, aby do péti
kolonek zaznamenal své Zivotni cile a hodnoty, tedy to, o€ mu v Zivoté jde. V dalSim
kroku urci miru spokojenosti s jejich naplfiovanim a dualezitost dané hodnoty v jeho
Zivoté. Nakonec na deseticentimetrové uUseCce zaznamena miru spokojenosti
s kvalitou jeho Zivota, O cm je nejhorsSi vysledek, 10 cm nejlepSi. Pfi vyhodnocovani
dat je moZné provadét obsahovou analyzu danych hodnot (podnétovych oblasti).
Metoda nebyla standardizovana na &eské populaci, u nas se ji zabyva prof.
Kfivohlavy (KFivohlavy, 2004a,b).

DZS ,Dotaznik Zivotni spokojenosti® je rovnéz metodou, jejiz normy u
Ceské populace chybéji, jsou ziskané na némecké populaci. Jejimi autory jsou
Fahrenberg et al. Do ¢eského jazyka ji preloZili Rodny a Rodn&. Vychazi z konceptu
Zivotni spokojenosti, ,ktera je dana plnénim vytouzenych Zzivotnich cilt“ (Fahrenberg,
pfeklad Rodna, Rodny, 2001). Autor upozoriuje na fakt, Zze koncept Zzivotni
spokojenosti neni dostate¢né definovan, ¢asto je termin zaménovan s kvalitou Zivota
a subjektivnim dobrym zdravim. DZS mé deset 3kal se sedmi polozkami v kazdé a
celkovy index Zivotni spokojenosti vychazi ze souctu hodnot ziskanych ze Skal:
zdravi, prace a zaméstnani, finanéni situace, volny ¢as, manzelstvi a partnerstvi,
vztah k vlastnim détem, viastni osoba, sexualita, pfatelé, znami a pfibuzni, bydleni.
Cilem této metody je postihnout ,individualni obraz celkové Zivotni spokojenosti”
(Fahrenberg, pfekl. Rodna, Rodny, 2001, s.67) a pfitom Zivotni spokojenost
diferencuje do deseti oblasti.

Zatim jediné nastroje méreni kvality Zivota, u nichz byly vytvofeny Ceské
normy, jsou dotazniky SQUALA (Dotaznik subjektivni kvality Zivota ,Subjec  tive
Quality of Life Analysis®)  pochazejici pavodné z Francie a WHOQOL, ktery
pochazi ze Svétové zdravotnické organizace WHO a na jehoZz tvorbé se podilel tym
z 15 vyzkumnych center svéta. WHOQOL déli dimenze kvality Zivota do péti oblasti,
jimiz jsou: télesny stav a funkce, psychologické funkce, aroven nezavislosti, socialni
vztahy a prostfedi (Dragomirecka, Bartoriova, 2006). Dotaznik SQUALA byl puvodné
vyvinut pro méfeni kvality Zivota osob trpicich duSevnimi obtizemi a vychazi z pojeti

kvality Zivota jako rozdilu mezi pfanim a oCekavanim a realnou situaci. Dotaznik
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obsahuje soubor hodnot (Zivotnich oblasti), kde ¢lovék na jedné strané hodnoti jejich
dilezitost, na strané druhé spokojenost s jejich dosahovanim (Dragomirecka a kol.,
2006a). Oba zminéné nastroje u nas vydalo Psychiatrické centrum Praha v roce
2006. Jinym dotaznikem, ktery byl pfelozen a standardizovan na ¢eskou populaci, je
SOS-10 (Schwartz Outcomes Scale-10) , ktery se vSak viceméné zaméfuje hlavné
na hodnoceni efektu terapie a jeho vystupem je hlavné stanoveni miry psychologické
osobni pohody (Dragomirecka a kol, 2006b).

ESK ,Existencialni skala“, z autorské dilny A. Laengleho a spoluautord byla
prelozena K. Balcarem a P. Kozlikem, a vCR byla normalizovana na vybéru
studentd prazskych vysokych Skol. ESK se snazi prekonat nedostatky ostatnich
sebeposuzujicich metod, v nichZ jsou pfitomné otazky na spokojenost s kvalitou
Zivota a naplnéni v zivoté, jelikoz nevedou ke spolehlivym vysledkam, nybrz zavisi na
osobnostnich vlastnostech, vysledky ¢&asto podléhaji sebeklamu, narcismu a
depresivité. Tato Uskali ostatnich metod se snaZzi pfekonat tim, Ze fada polozek ESK
nevykazuje vlastnost zjevné validity, probandi tedy nevédi, co test vlastné méfi.
Teoretickym vychodiskem je existencialné-analyticka antropologie a logoterapie
V.E.Frankla. Uelem ESK je mimo jiné i zkoumat kompetence jednotlivych osob
zachazet se sebou a se svétem. Vypovida o mife a kvalité duSevniho zdravi ve
smyslu kvality Zivota a do jisté miry méfi i vliv duchovnich schopnosti na duSevni
zdravi. Kvalitu Zivota definuje schopnosti Clovéka zachazet s vnitfnimi a vnéjSimi

danostmi a vyrovnavat se s nimi.

Z uvedeného vyc€tu nepouzivangjSich metod méreni kvality Zivota (Zivotni
spokojenosti a osobni pohody) je patrné, Zze metod je veliké mnoZzstvi, coz mlze vést
k nejednotnosti vyzkumu v oblasti kvality zZivota a obtizné porovnatelnosti dat. Mezi
tzv. ,zlaty standard“ obecnych metod méficich se zdravim souvisejici kvalitu Zivota
se fadi MOS SF-36 (Terwee a kol., 2003). Ackoliv byl tento dotaznik preloZzen do
gestiny, v dob& sbéru dat nebyly vytvoreny &eské normy. Ceské normy nebyly
vytvofeny u vétSiny zminénych dotaznikl, coz ztéZuje porovnatelnost &eskych
vyzkumu se zahrani¢nimi. Vybér jednotlivych metod mérfeni kvality Zivota by se mél
fidit cilem vyzkumu, tedy badatelovym zamérem a souborem respondentd. Terwee a
kol. (2003) uvadeéji podstatné znaky dobrého nastroje méfreni kvality Zivota. Jsou jimi:

diskrimina¢ni schopnost u jednotlivych pacientskych skupin nebo mezi skupinou
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pacientl a ,zdravych“ osob, schopnost zachytit zménu v kvalité Zivota v urcitém

¢asovém useku a schopnost predvidat zménu v kvalité Zivota.
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3 HIV/AIDS a kvalita zivota

Rok 1996 se stal zlomovym pro mnoho HIV pozitivnich osob, jelikoZz byla
objevena vysoce aktivni antiretrovirova terapie (HAART), diky niz HIV/AIDS prestal
mit punc smrtelné choroby, ale v pfedstavach mnoha lidi se stal chronickou chorobou
(Mrus a kol., 2005), s niz infikovany muaze Zit viceméné kvalitni Zivot, pracovat,
rozmnozovat se a s malymi ¢i vétSimi omezenimi pokracovat v aktivitach, jak byl
doposud zvykly.

Mnohé vyzkumy dokladaji, Zze od objevu HAART poklesla morbidita i mortalita
HIV pozitivnich (Kippax a kol., 2007; Dray-Spirova a kol., 2007a; Préau a kol., 2007;
Grossman, 2003; Murri a kol., 2003; Schonnesson, 2002, Douaihy, Singh, 2001).
Diky pokroku v lé€bé jiz neni prvofadym ukolem prodlouzit Zivot HIV pozitivnich
osob, ale pokouSet se nachazet faktory, které by jejich Zivot zkvalitnily a pfispély
k vétSi osobni pohodé (well-being). Grossman a kol. (2003) porovnavali se zdravim
souvisejici kvalitu zivota (HRQOL) u HIV pozitivnich pacient(, ,zdravé populace” a
pacientl s rakovinou a diagnostikovanou depresi. Zjistili, ze u HIV pozitivnich
proto kliCové zaméfit se na prozkouméni, pro€ tomu tak je a na nalezeni takovych
faktor(, které mohou kvalitu jejich Zivota zvysit.

Douaihy a Singhova (2001) se snazili nalézt prediktory, které ovliviuji kvalitu
Zivota HIV pozitivnich pacientl. Dle nich kliGovymi jsou tyto:

* Zdravotni stav

e Socialni opora

» Copingové strategie

* Duchovni pohoda (spiritual well-being)
» Psychiatrickd onemocnéni

* Antiretrovirova terapie.

Murri a kol. (2003) zkoumali u italského vzorku HIV pozitivnich osob se
zdravim souvisejici kvalitu zivota (HRQOL) ze dvou aspektd - fyzického a
psychického. Faktory, které souvisely se Spatnym subjektivnim hodnocenim
zdravotniho stavu, autofi identifikovali jako nasledujici:

* Nizky pocet CD4 markert
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* HIV infekce ve stadiu AIDS
» UZivani drog

« Casté hospitalizace

» Nizka uroven vzdélani

* Nizky pfijem

Faktory, které Uzce korelovaly se Spatnym subjektivné hodnocenym psychickym
stavem, byly dle zminéné studie tyto:

* Vysoka virova néloz

* Nespokojenost s mirou informaci poskytovanych Iékafem

* Nizké vzdélani

* Nizky pfijem

« Nezaméstnanost

Podobné se i Préau a kol. (2007) zabyvali fyzickymi a psychickymi aspekty se
zdravim souvisejici kvality Zivota. Dle jejich studie HIV pozitivni respondenti, ktefi své
télesné zdravi posuzovali jako dobré, byli Castéji bezdétni a Zijici s partnerem,
naopak Spatné subjektivni fyzické zdravi signifikantné souviselo s vékem pod 47 let,
absenci partnerského vztahu, finanénimi obtizemi, nizkou kvalitou bydleni, vysokou
virovou nalozi, diagnostikovanim AIDS, uzivanim drog, vedlejSimi udinky lécby a
zkuSenosti s odmitnutim od ¢&lend rodiny. Se Spatnym subjektivnim hodnocenim
psychického zdravi souvisel: nedostatek finanénich prostfedku, nizky pocet CD4
markerl, vedlejSi ucinky léCby, zkuSenosti s HIV diskriminaci a uzivani drog. Dle této
studie nejlépe své zdravi hodnotily Zeny Zijici ve spokojeném partnerském vztahu.

Obé studie, a¢ jinak metodologicky koncipované a provadéné v jinych zemich,
dospivaji k podobnym vysledkim, a to, Ze na spokojenost s psychickym zdravim maiji
vliv kromé psychosocialnich faktord i imunologické parametry, a naopak, na
spokojenost s fyzickym zdravim psychosocialni faktory, jako napfiklad Uroven
vzdélani nebo socioekonomicky status. DalSim dualezitym aktérem ovliviujicim
spokojenost se zdravotnim stavem souvisejici kvalitou Zivota (HRQOL) je

antieretrovirova lééba.
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3.1 Antiretrovirova lé ¢éba a kvalita zivota HIV pozitivnich osob

Ackoliv antiretrovirova léCba pfispiva ke zkvalitnéni Zivota po objektivni
zdravotni strance (zejména je to sniZzeni morbidity a mortality), HIV pozitivni lidé se
stéle potykaji s podobnymi Uskalimi jako pfed jejim objevem. V prvni fadé se jedna o
diskriminaci (Kippax a kol., 2007) a stigmatizaci (Préau a kol., 2007)%3, které
mnoZstvi HIV pozitivnich osob zaziva (nejen na pracovisti a ve svém okoli, ale i
v médiich, dale pfi uzavirani zdravotniho pojisténi pfi cestach do zahranici, kdy cela
fada pojistoven Zada informace o HIV statusu. Je pro né obtizné vycestovat do
mnoha zemi, které jako podminku pro udéleni viza Zadaji potvrzeni o negativnim HIV
statusu.). Kippax a kol. (2007) uvadéji, Ze nejen diskriminace samotna, ale zejména
strach z diskriminace negativnim zpusobem ovlivriuji kvalitu Zivota.

Za druhé, jak zmifiuje Schonnessonova (2002), sebeucinngjsi |é€ba z Elovéka
nikdy nesejme jho traumatu, které pfijeti diagnozy HIV (a jakékoliv nevylécitelné
choroby) znamena a s nimz se HIV infikované osoby museji vyrovnavat.

V neposledni fadé l|écba antiretrovirovou terapii klade vysoké naroky na
adherenci (dodrzovani 1é&ebného rezimu), nebot na ni je zavisla jeji efektivita®®. Je
nutné si uvédomit, Ze chronickd choroba predstavuje chronickou |é¢bu, coz se
Clovéku denné stava mementem jeho HIV statusu. Navic je tato léCba ve vétSiné
pripadl provazena vyskytem vedlejSich G¢ink(. Cederfjaell a kol. (2001) uvadeéji
nasledujici vedlejSi ucinky antiretrovirové léCby, které maji nejvétsi vliv na vnimani
kvality zivota:

» Bolest
« Unava
* Nedostatek Zivotni energie

* Depresivni symptomy

B ple vyzkumu, ktery Préau s kolektivem (2007) prasféda francouzské HIV pozitivni populaci, vice nez
jedna tetina respondefit uvedla zkuSenost s HIV souvisejici stigmatizackus&nosti se stigmatizaci a
diskriminaci se ukazaly jako vyznamné faktory oflilici kvalitu Zivota (Préau a kol., 2007; Murri &lk
2003).

14 pokles adherence kil macasto za nasledek rozvoj rezistence viru HIXiNéEbs a pokles kvality Zivota
tykajici se zdravotni oblasti.
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Cunningham a kol. (1998) mezi nejcastéjSi vedlejSi UCinky antiretrovirové terapie
zahrnuli:

e Ztratu chuti k jidlu

* Nauseu

e Zvraceni

* Nocni poceni

* VycCerpanost

+ Ubytek vahy

Vyskyt vedlejSich G¢ink( IéEby muze mit za nasledek pokles adherence
k 1é€bé (Grossman a kol., 2003), proto se ukazuje jako nutnost sledovat se zdravim
souvisejici kvalitu Zivota u HIV pozitivnhich pacientl a monitorovat jakékoliv zhorSeni,
které napf. muze byt zapfi¢inéno vyskytem nezadoucich G¢inkd 1ékd a nésledné,
pokud je to mozné, zménit terapii.

Zavisi také na druhu antiretrovirové léCby a kombinaci virostatik v ovliviiovani
kvality Zivota. Nieuwkerk a kol. (2001) zkoumali vliv jednotlivych kombinaci
antiretrovirovych léCiv na kvalitu Zivota, kterou sledovali po dobu 96 tydnl. Pacienti,
ktefi pfijimali trojkombinaci, subjektivné vySe hodnotili tyto dimenze kvality Zivota:
fyzickou kondici, psychické zdravi, fungovani ve spole¢nosti, Urovern energie a
celkovy zdravotni stav v porovnani s témi, ktefi uzivali dvojkombinaci virostatik.

Vyskytem depresivnich symptomua a jejich vlivem na adherenci klécbé
antiretrovirovou terapii zkoumala na vzorku HIV pozitivnich Zen Cookova
s kolektivem (Cook a kol., 2002). HorSi adherenci autofi zaznamenali u Zen, které
vykazovaly vice depresivnich symptom( a horSi se zdravim souvisejici subjektivné
hodnocenou kvalitu Zivota. Po absolvovani psychoterapie se snizil pocet
depresivnich symptoma a zvysila adherence k antiretrovirové terapii. Vysledky této
studie hovofi pro dullezitost psychoterapie pfiovliviiovani kvality zivota HIV
pozitivnich (v tomto pfipadé Zen).

Murri a kol. (2003) shrnuji, Ze sice antiretrovirova terapie na jedné strané
snizuje morbiditu a mortalitu, na druhé ma& vSak mnoho vedlejSich U¢inkd a je
spojena s celou fadou psychickych symptomd, jako je napfiklad depresivita a

Uzkostnost, proto jeji vliv na celkovou kvalitu zivota zlstava sporny. Mélo by byt
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Ukolem |ékafe a psychologa pomahat pacientim vyrovnavat se s touto odvracenou
strankou antiretrovirové |écby. Dle Murriho a kol. (2003) totiz nespokojenost
s mnozstvim informaci poskytovanych Iékafem, které se tykaly léCby, ovliviiovala
pacientovu duvéru v |ékafe, a spokojenost s mnozstvim informaci plsobila jako jeden
z motivacnich faktord v dodrzovani Ié¢ebného rezimu.

Spolupraci s psychologem pfi ovliviiovani adherence k antiretrovirové terapii
zdUraznili i Penedo a kol. (2003). Ve své studii se zabyvali vztahem osobnostnich
rysu, kvality zivota a adherence u HIV pozitivhich osob. Dle vysledkd se osobnostni
rysy (zde extraverze a neuroticismus) vyznamné podileji na vnimani celkové kvality
Zivota (neuroticismus souvisi s horSim vnimanim kvality Zivota, zatimco extraverze
pusobi opacné), ale nepodileji se pfimo na adherenci k antiretrovirové terapii. Jejich
vliv na adherenci je nepfimy a uskute€riuje se pfes subjektivni vnimani kvality Zivota
(pacienti, ktefi hife hodnotili subjektivni kvalitu zivota, vykazovali horSi adherenci).
Psychologické intervence zamérené na ovliviiovani neuroticismu se ukazaly u¢inné
pfi zvySovani kvality Zivota a nasledné i adherence u HIV pozitivnich pacientu.

Gill a kol. (2002) zkoumali vliv antiretrovirove terapie na se zdravim souvisejici
kvalitu Zivota (v téchto aspektech: fyzicka kondice, Uroven energie, percepce
zdravotniho stavu a pInéni svych roli) HIV pozitivnich osob. Zjistili, Ze antiretrovirova
terapie ma negativni vliv na subjektivné posuzovanou kvalitu Zivota zejména u
pacientd, ktefi nedodrzuji léCebny rezim. Pokud se podafilo podavanim
antiretrovirové terapie snizit virovou naloz na nedetekovatelné mnozstvi, vyvazil se
jeji negativni efekt. Dle této studie se jevi, Ze vysledny efekt antiretrovirové terapie na
kvalitu Zivota nastupuje po relativné dlouhé dobé pres zlepSeni imunologickych
parametrd. U pacient, ktefi uzivali antiretrovirovou terapii, byla se zdravim
souvisejici kvalita Zivota hlavné snizena v oblasti fyzické kondice, a to nezavisle na
mnozstvi CD4 markeru a virové naloze v Krvi.

Casové hledisko ve studiu vlivu antiretrovirové terapie na kvalitu Zivota
zahrnuli Low-Beer a kol. (2000). Po dobu jednoho az dvou let sledovali zménu ve
vnimani kvality zivota u HIV pozitivnich pacientl, ktefi kratce po zahajeni vyzkumu
zacali pfijimat antiretrovirovou lé€bu (konkrétné inhibitory proteazy). Pacienty rozdélili
do dvou skupin: s nizkymi hodnotami subjektivné hodnocené HRQOL a s vysokymi
hodnotami subjektivné hodnocené HRQOL pred startem terapie. Po primérné dobé

18 mésicu, kdy pacienti jiz pfijimali inhibitory proteazy, opakovali Setfeni. Pacienti,

e
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opakovaném meéfeni udavali zvySeni kvality Zivota v oblastech: celkovy zdravotni
stav, bolest, fyzicka kondice, fungovani ve spolecnosti a plnéni roli, tedy u oblasti
tykajicich se télesného zdravi. Zatimco v oblastech tykajicich se duSevniho zdravi
s ¢asovym odstupem vykazovali snizovani kvality zivota. U pacientl, ktefi pred
zahgjenim l|écby skorovali vysoko v hodnoceni HRQOL, nebylo zaznamenano
zlepSeni subjektivné hodnoceného télesného zdravi, ale opét, jako u predchozi
skupiny, doslo k poklesu subjektivné hodnoceného duSevniho zdravi.

Vyzkumy, které se tykaly dlouhodobého vlivu antiretrovirové terapie na
HRQOL, shrnuli Huanguang a kol. (2005). Pfed objevem antiretrovirové terapie
v roce 1996 HIV pozitivni pacienti vykazovali staly pokles HRQOL v ¢ase, na konci
devadesatych let se tento trend poklesu HRQOL zastavil a mnozi zakouseli mirné
zlepSeni HRQOL v Case. Siegel a kolektiv v roce 2004 (in Hunaguang a kol., 2005)
zkoumali posun v HRQOL (zejména v aspektech: depresivni symptomy, dusSevni
zdravi a sebehodnoceni) v asovém intervalu dvou let u HIV pozitivnich Zen
v Newyorku. Polovina konzumovala antiretrovirovou lé¢bu, polovina nikoliv. Autofi
dospéli k prekvapujicim vysledkiim, u zen, které pfijimaly antiretrovirovou lécbu,
nezaznamenali zadné zlepSeni HRQOL po dvou letech.

Podobné Préau a kol. (2007) dospivaji ke zjisténim, Ze antiretrovirova terapie
neni Uplné schopna navréatit se zdravim souvisejici kvalitu Zivota. Jeji celkovy vliv na
kvalitu Zivota je obtizné zjistit, protoze kromé vedlejSich U&inkd a nutnosti dodrzovat
rezim je spojena s psychosocialni vulnerabilitou. Pokud HIV pozitivni ¢lovék uziva
léky na pracovisti, vice ¢i méné riskuje odhaleni svého HIV statusu spolupracovniky,
podobné je tomu v rodiné.
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3.2 Dalsi faktory ovliv nujici se zdravim souvisejici kvalitu zivota HIV
pozitivnich osob

Vzhledem k povaze HIV infekce (zejména vzhledem k nepfedvidatelnosti
prabéhu, predstavovani novych medikamentd na trh a ¢astym relapsum) se zabyvani
se kvalitou Zivota souvisejici se zdravim (HRQOL) HIV pozitivnich osob ukazuje jako
nutnost. Tuto potfebu zddraznili Bing a kol. (2000), kdy kratce po objeveni
antiretrovirové lécby zkoumali aspekty HRQOL u asymptomatickych a
symptomatickych HIV pozitivnich pacientd. Dle zminénych autord je velice obtizné
zodpovédét otazku, zda pouze ,byt HIV pozitivni* je dostateény ddvod pro snizeni
kvality Zivota, nebo zda snizeni kvality Zivota je zplsobeno az vyskytem prvnich
prfiznakd HIV onemocnéni nebo imunologické dysfunkce. Pomoci MOS SF-36
porovnavali faktory se zdravim souvisejici kvality Zivota ,zdravé“ populace, HIV
pozitivnich asymptomatickych a HIV pozitivnich symptomatickych pacientd. Dle
vysledkd uvedené studie asymptomaticti HIV pozitivni pacienti v porovnani se
,Zzdravou® populaci skérovali niZze pouze v polozkach tykajicich se vnimani svého
zdravotniho stavu a emocionalni pohody, zatimco symptomaticti HIV pozitivni
pacienti skérovali v porovnani se ,zdravou* populaci hdre ve vSech polozkach. Studie
shrnuje, Ze HIV status neovliviuje stejnym zpdsobem télesné a duSevni aspekty se
zdravim souvisejici  kvality Zivota, zatimco duSevni aspekty nebyly u
asymptomatickych nosi¢t ovlivnény, aspekty tykajici se télesného zdravi jsou HIV
statusem ovlivnény od samého pocatku HIV infekce. Jiz vyskyt prvniho HIV
symptomu nebo pokles CD4 markerd pod 200 se statisticky vyznamné projevil ve
sniZzeni vSech aspekti HRQOL zjisStovanych pomoci MOS SF-36. Pfekvapujicim
zjisténim vSak bylo, Ze HIV pozitivni lidé sjednim symptomem HIV infekce
signifikantné hdre hodnotili svou emocionalni pohodu nez lidé s nékolika symptomy.
Moznym vysvétlenim je zvySena depresivita a Uzkostnost u lidi, ktefi jsou prvné
konfrontovani se zhorSovanim zdravi v porovnani stémi, ktefi se zhorSovanim
zdravotniho stavu jsou konfrontovani opakované a dospéli dale na cesté smifovani
se se svou smrtelnosti. Nicméné vyzkum doklada, ze HIV pozitivni lidé s hodnotou
CD4 nad 500 signifikantné lépe hodnoti kvalitu svého Zivota nez lidé s hodnotami
CD4 markerd pod 200.
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Porovnavanim hodnoceni kvality Zivota symptomatickych a asymptomatickych
HIV pozitivnhich osob se zabyva i studie Hayse a kol. (Hays, 2000), v niz autofi
zminuji, Zze symptomaticti HIV pozitivni pacienti své fyzické zdravi hodnoti daleko
hdre nez asymptomaticti, nicméné psychické zdravi hodnoti symptomaticti a
asymptomaticti HIV pozitivni stejné, tedy signifikantné hdrfe nez kontrolni skupina HIV
negativnich. Zaroveri v porovnani s ostatnimi pacienty trpicimi chronickymi
onemocnénimi hodnoti HIV pozitivni pacienti své celkové zdravi nejhdre.

Hughes a kol. (2004) porovnavali se zdravim souvisejici kvalitu Zivota u
skupiny HIV poztitivnich osob s hodnotami CD4 pod 200 a nad 200. U osob
s hodnotami CD4 markert pod 200 zjistili horSi vysledky HRQOL hlavné v oblastech:
pohyblivost, kazdodenni fungovani, uroveri bolesti, anxiety a depresivity.

Jesté lepSim prediktorem progrese HIV choroby, nez je pokles CD4 markerd,
se jevi nérast virové néloze v krvi. Proto se Call a kol. (2000) orientovali na zjisténi,
zda se zmény ve virové nalozi HIV pozitivnich pacientd odrazi ve zméné subjektivné
hodnocené se zdravim souvisejici kvality Zivota. Nastrojem méfeni HRQOL byl,
podobné jako ve vySe uvedené studii, MOS SF-36. Vysledky naznacuji mozny vztah
mezi HRQOL a virovou naloZi, ukdzalo se, Ze HIV pozitivni lidé s vysokymi
hodnotami virové nalozZe signifikantné hdrfe hodnoti spokojenost hlavné v oblastech
souvisejicich s fyzickym zdravim, jako je: fyzicka kondice, uroveri bolesti, celkovy
zdravotni stav, emocionalni pohoda, fyzicka pohoda a vitalita. Nebyl nalezen vztah
mezi virovou naloZzi a spokojenosti s duSevnim zdravim nebo fungovanim ve
spolecnosti. Virova naloz se ukazala jako lepsi prediktor HRQOL nez CD4 markery;
vztah mezi poklesem CD4 a horSimi skory v MOS SF-36 neni tak tésny jako u
narustu virové naloze a také CD4 markery ovlivriuji dle zminéné studie pouze 5
domén zjistovanych MOS SF-36, zatimco virova néloz 6. Studie vSak neprokazala
pfimocary vztah mezi narustem virové naloZze a poklesem HRQOL, pouze rozdily
mezi skupinami s nizkymi a vysokymi hodnotami virové naloze. Prekvapivé totiz lidé
nez lidé se stfednimi hodnotami. Tento jev auto/i interpretuji moznosti, Ze lidé s velmi
nizkymi hodnotami virové naloze vykazuji vysokou adherenci k 1é¢bé a potykaji se
proto s vice vedlejSimi ucinky Ié¢by (coz ma vliv na subjektivni hodnoceni HRQOL)

v porovnani s lidmi se stfednimi hodnotami virové naloze.
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Vysledky studii tykajicich se vztahu imunologickych parametrd (jako je pocet
CD4 markeru) a subjektivné hodnocené kvality Zivota €asto dospivaji k odliSnym
zjisténim.

Také Miners a kol. (2001) porovnavali se zdravim souvisejici kvalitu Zivota
(HRQOL) HIV pozitivnich pacientd a ,zdravé populace”. Jejich vysledky (ziskané
pomoci pouziti MOS-HIV) hovofi pro snizeni HRQOL u HIV pozitivhich osob
v porovnanim se zdravou populaci (podobné jako vysledky Binga a kolektivu),
nicméné na rozdil od vySe uvedenych autorll nezjistili jizZ pokles HRQOL v souvislosti
s poklesem imunologickych parametr(, jako jsou CD4 markery a virova naloz v krvi.
MozZznym vysvétlenim, pro¢ nemusi nutné nizky pocet CD4 markeru souviset
s poklesem HRQOL je, Ze lidé s nizkym poctem CD4 marker(d pravdépodobné
zahdjili 1é¢bu antiretrovirovou terapii a jejich hodnoceni kvality Zivota se opira o
porovnani se stavem, jak na tom byli pfedtim. Zatimco ti, ktefi nemaji tak nizké
hodnoty CD4 markert, konzumuji antiretrovirovou |é€bu méné pravdépodobné a je
tedy i mozné, Ze nezaZivaji zlepSeni zdravotniho stavu.

Cederfjaell a kol. (2001) a Mrus a kol. (2005) vychazeli z mnoha studii a
shrnuli zjisténi, Ze subjektivni vnimani kvality Zivota osob Zijicich s HIV ne vzdy
koresponduje se stadiem HIV infekce nebo s objektivnimi imunologickymi ukazateli,
jako je poCet CD4 marker( nebo virova naloz v krvi. Jako dulezité faktory ve vnimani
kvality Zivota se ukazuji osobnostni faktory, socioekonomicky status, schopnost
vyrovnavat se se zatézi a vnimani Zivota jako smysluplného.

Z opacného sméru zkoumali vliv zmény v subjektivnhé vnimané se zdravim
souvisejici kvality Zivota (HRQOL) na zménu imunologickych parametrd (CD4
marker( a virové naloze) Weinfurt a kol. (2000). Po dobu dvou let sledovali HRQOL
(nastrojem méfeni byl MOS-HIV-30) a imunologické parametry u 1112 HIV
pozitivnich pacientd a zjistili, Ze zlepSeni subjektivni se zdravim souvisejici kvality
Zivota statisticky vyznamné korelovalo se sniZzenim virové néloZe v krvi a zvySenim
CD4 markeru.

K podobnym vysledkim dospivaji Gill a kol. (2002), ktefi zkoumali
imunologické korelaty se zdravim souvisejici kvality Zivota (v oblastech: fyzicka
kondice, Uroven energie, percepce zdravotniho stavu a plnéni svych roli). Dle této
studie provddéné na 513 HIV pozitivnich pacientech, hodnotili ti, jejichz hodnoty
CD4 markert byly vysSi nez 500, svou se zdravim souvisejici kvalitu Zivota

signifikantné vySe nez ti, jejichz CD4 markery nedosahovaly hodnoty 200. Se
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zdravim souvisejici kvalita byla u pacientl s vy§Simi CD4 markery vyznamné vySsi
ve vSech &tyfech zkoumanych aspektech.

Jinym biologickym faktorem vyznamné sniZujicim kvalitu Zivota HIV pozitivnich
osob je koinfekce cytomegalovirem, ktera az muaze zplsobit slepotu a nejen, Ze
vyrazné zhorSuje prubéh HIV infekce, ale rychleji vede ke smrti v porovnani
s osobami bez koinfekce cytomegalovirem (Binquet a kol., 2000).

Dulezitym faktorem, ktery ovliviiuje kvalitu Zivota HIV pozitivnich osob je
deprese™. Eller (2001) uvadi, e deprese, nezaméstnanost a Ginava maji vyznamny
vliv na nizkou kvalitu zivota HIV pozitivnich pacientd.

Az 60% HIV pozitivnich osob zaZzilo béhem Zivota alespon jednu epizodu
klinické deprese (Tate a kol., 2003) a prevalence vyskytu deprese v populaci HIV
pozitivnich je 38%, coz je asi tfikrat vice nez v populaci HIV negativnich (Sherbourne
a kol., 2000) a nejen, Ze vyznamné pfispiva ke snizeni subjektivné hodnocené kvality
Zivota, ale ma i za nasledek horsi adherenci a zhorSuje funkci imunitniho systému,
coz vede krychlejSi progresi HIV onemocnéni. Deprese patfi mezi nejcastéjsi
psychiatrickd onemocnéni, ktera provazeji HIV, proto by se jeji vliv na kvalitu Zivota
nemél zanedbavat. Tate a kol. (2003) zkoumali vliv deprese a apatie na kvalitu Zivota
HIV pozitivnich osob. Dle jejich vyzkumu apatie postihuje 26% HIV pozitivnich osob
(jeji prevalence je mezi HIV pozitivnimi mnohem vétSi nez mezi HIV negativnimi
osobami) a vede ke sniZeni na cil zaméfeného chovani a snizeni jakékoliv kognitivni
a psychické aktivity. Nicméné apatie snizuje kvalitu Zivota (méfenou pomoci MOS
SF-36) pouze v oblastech emocionalni pohody, pInéni roli a duSevniho zdravi,
deprese pfi HIV pozitivité snizuje kvalitu Zivota ve vSech oblastech méfenych MOS
SF-36 (tedy: fyzicka kondice, fungovani ve spole¢nosti, pInéni roli, emocionalni
pohoda, duSevni zdravi, vitalita, bolest, celkovy zdravotni stav a celkova kvalita
zivota).

Nejen, Ze vyskyt deprese vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota HIV pozitivhich
osob, ale podili se i na zvySené sebevrazednosti v této skupiné (alespon 20 procent
HIV pozitivnich osob pfedvadi alespon jednou v Zivoté suicidalni chovani). Navic ti,
ktefi uvadéli sebevrazedné myslenky, také Castéji prozivali kromé depresivity i

v i s e

uzkostnost, byli hostilnéjSi vici okoli, somatizovali a udavali niZSi hodnoty kvality

5 Dle Gaynese a kol. (2002) deprese vyznasmizuje se zdravim souvisejici kvalitu Zivota @ipati trpicich
jakymkoliv chronickym onemoemim. Deprese v s@innosti s jakoukoliv chronickou chorobou nasobi éto
choroby na HRQOL.

82



Zivota nez HIV pozitivni osoby bez suicidalnich mySlenek (Kalichman a kol., 2000).
Kalichman a kol. (2000) dospéli k zajimavym zjiSténim, dle nichz HIV pozitivni lidé,
ktefi sdélili svaj HIV status blizkym lidem, d&astéji poté trpéli depresi a
sebevrazednymi mySlenkami a socialni oporu poskytovanou prateli a pfibuznymi
vnimali jako horsi.

Nejen deprese, ale i ostatni psychiatrické choroby se vyskytuji v populaci HIV
pozitivnich ¢astéji nez mezi HIV negativnimi a viceméné vétSina z nich snizuje kvalitu
Zivota HIV pozitivnich osob. Nejvic ze vSech ma vSak na kvalitu Zivota vliv deprese
(Sherbourne a kol., 2000). Kromé deprese je v této skupiné pacientl Casty vyskyt
Uzkostnych poruch, panickd porucha, alkoholova zavislost, uzivani drog. Dle
uvedenych autord kazda ztéchto diagndéz ovliviiuje kvalitu Zivota v jiné sloZce.
Deprese se hlavné poji se snizenou kvalitou Zivota ve vSech oblastech méfenych
MOS SF-36 (fyzické a duSevni zdravi, fyzicka kondice, pInéni roli, socialni fungovani,
bolest, vitalita, celkové zdravi), zatimco lidé s Uzkosti nebo panickou poruchou
vykazovali sniZeni v oblasti duSevniho zdravi a socialniho fungovani, ale ne v oblasti
fyzického zdravi a celkového zdravi. Pfekvapivé uzivani drog nemélo vliv na se
zdravim souvisejici kvalitu Zivota, ale drogova a alkoholova zavislost mély negativni
vliv na kvalitu Zivota v oblasti duSevniho zdravi a socialniho fungovani. Zajimavé bylo
také zjisténi, Ze HIV pozitivni respondenti, ktefi uzivali drogy, ale nevyvinula se u
nich jesté zavislost, vykazovali lepSi hodnoty duSevnim zdravi, vitalit¢ a socialnim
fungovani nez HIV pozitivni respondenti neuZivajici drogy. Nicméné tento zavér
povazuji za sporny, a to z divodu definovani uzivani drog a kontroly nad uzivanim
drog, jelikoz kazdé uzivani drog je spojené s potencialnim vznikem zavislosti.

Deprese se ukazala i jako vyznamny prediktor vyvoje se zdravim souvisejici
kvality Zivota (HRQOL) v ¢ase. Po dobu dvanacti mésicli zaznamenavali Huanguang
a kol. (2005) zmény v HRQOL u HIV pozitivnich muzd. Cilem vyzkumu bylo urcit,
které faktory predikuji zménu HRQOL v ¢ase. Jako nejvyznamnéjSi prediktor
negativniho vyvoje HRQOL se ukazala pravé deprese, ktera zejména negativné
ovliviiovala HRQOL v aspektech: osobni pohoda, subjektivni vnimani zdravotniho
stavu a plnéni socialnich roli. Naopak nartist CD4 markera byl silnym prediktorem
v pozitivni zméné HRQOL v dimenzich: pInéni socialnich roli a fyzicka kondice.
Silnym prediktorem zlepSeni HRQOL béhem dvanécti mésicu byla socialni opora,
zejména ze strany rodinnych pfislusSnikd. Byl zkouman i vliv volby strategii

vyrovnavani se s HIV onemocnénim, ale Zadna copingova strategie se neukazala
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jako vyznamny prediktor zmény HRQOL v ¢ase. Zminény vyzkum naznacuje, na jaké
oblasti je nutné se zaméfit pfi ovliviiovani HRQOL HIV pozitivnich pacientl. Zejména
je to lécba deprese, komunikace s rodinnymi pfisluSniky a jejich podporovani
v poskytovani opory, a v neposledni fadé |écba HIV infekce jako takové podavanim
antiretrovirové terapie, ktera ma za nasledek zvySeni CD4 markeru.

Tuck a kol. (2001) zkoumali korelaty kvality Zivota u HIV pozitivhich osob, a
zjistili, Ze jimi jsou socialni opora, télesna a duSevni pohoda a spiritualita, zatimco
negativné kvalita Zivota korelovala s pocitem Zivotni nejistoty, vnimanym stresem,
vyhybavymi mysSlenkami a copingovymi strategiemi charakterizovanymi jako
~emocionalni*,

Jinym z faktoru, ktery muze mit vliv na kvalitu Zivota HIV pozitivnich osob, je
skute€nost, zda se rozhodly o svém HIV statusu informovat své okoli ¢i nikoliv. Timto
faktorem se zabyvali napf. Chandra a kol. (2003), ktefi na vzorku 68 HIV pozitivnich
osob zIndie zjistili, Ze informovani blizkych o svém HIV statusu statisticky
signifikantné korelovalo s kladnym hodnocenim kvality Zivota, zejména se socialnimi
aspekty kvality zivota, jako je socialni opora. K ponékud jinym zavérim dospivaji
autofi Cederfjaell a kol (2001), ktefi rozliSuji, zda to byly Zeny, kdo se rozhodli
informovat své okoli 0 svém HIV statusu, nebo muzi. ProtoZe u muzu byl vliv sdileni
informace na kvalitu Zivota  pozitivni, zatimco u Zen negativni (podrobnéji
viz podkapitola ,HIV/AIDS, kvalita Zivota a gender*).

V Ceské republice se kvalitou Zivota u HIV pozitivhich osob zabyvaly Potribna
a Dragomirecka (2001). Vzorek 38 HIV pozitivnich respondentd zkoumaly metodou
SQUALA, jejiz teoretické zazemi odpovidd Calmanové pojeti kvality Zivota jako
rozdilu mezi pfanim a oCekavanim c¢lovéka a jeho realnou situaci (Dragomirecka a
kol., 2006, Potribna, 2002). Dle vysledkd zminéného vyzkumu ¢&esti HIV pozitivni
respondenti v porovnani s kontrolni skupinou pfi posuzovani dalezitosti jednotlivych
Zivotnich oblasti dosahovali signifikantné nizSich hodnot v nasledujicich oblastech
kvality Zivota: zdravi, déti a sex. Naopak vySSich hodnot ziskavali v ohodnoceni
dalezitosti hodnoty ,pravda“, coz autorky interpretuji jako tendenci HIV pozitivnich
respondentd uchovat si svou nezavislost. Hodnotili-li HIV pozitivni respondenti
spokojenost v jednotlivych oblastech kvality Zivota, v porovnani s kontrolni skupinou
dosahovali nizSich hodnot v oblastech: zdravi, fyzickd sobéstacnost, psychicka

pohoda, déti, sexualita, politika a diveéra.
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3.3 HIV/AIDS, kvalita Zivota a gender

Od pocéatku znamosti HIV onemocnéni se vyznamné zménila proporcionalita
v pohlavi u HIV pozitivni populace. Zpoc&atku (kolem roku 1985) infikované Zeny
v U.S.A. tvorily 7% z pfipadl infekce virem HIV, v roce 2001 to jiz bylo 26%. Také
v Ceské republice se situace vyvijela podobné, v roce 1990 bylo v CR 7 infikovanych
Zen a 101 muzu (to je 6,5% Zen z celkového poctu HIV pozitivnich dokumentovanych
pfipad(), v roce 2001 to jiz bylo 114 Zen a 387 muzl (zeny tvofily 22,3%) a Udaje ke
30.9.2007 udéavaji 214 Zen a 799 muzl, Zeny tedy tvofi opét 21,1% HIV pozitivnich
dokumentovanych pfipadu (dle tdaju z NRL ke 30.9.2007).

V zemich, které jsou HIV/AIDS postizeny nejvice (zemé Subsaharské Afriky)
pocet HIV infikovanych Zen prevazil pocet HIV infikovanych muzl. Také zpusoby
pfenosu jsou v ruznych &astech svéta rozdilné. Zatimco v zapadni Evropé a Severni
Americe je to prfedevsim homosexualnim pohlavnim stykem, v rozvojovych zemich
Afriky a Latinské Ameriky pfeviada heterosexualni pfenos.
letech pfiliS vénovana pozornost vyzkumu HIV/AIDS u Zen (v porovnani s poctem
vyzkumu vénovanych muzam) a i otazky tykajici se kvality Zivota HIV pozitivnich Zen
byly vyzkumné spiSe podceriovany.

Proto se s ménici proporcionalitou HIV pozitivni populace ukazalo dulezité
zkoumat, zda se lisi vniméani kvality Zivota z hlediska pohlavi. Tomuto tématu bylo
vénovano nékolik studii, zminim hlavné dvé.

Prvni vlastovkou, ktera se zacala vénovat genderovym rozdilim ve vnimani
kvality Zivota pfi HIV/IAIDS, byla Svédska studie Cederfjaella a kolektivu (Cederfjael et
al., 2001). Zminéni autofi porovnavali vzorek 55 HIV pozitivnich Zen a 134 HIV
pozitivnich muza z hlediska raznych faktort kvality Zivota, jako napf. nalada, Unava,
vitalita, osamélost, pohyblivost, spanek, zavraté, bolest. Dale mezi sebou porovnavali
HIV pozitivni muze a HIV pozitivni Zeny pomoci Antonovského skaly SOC (Sense of
coherence)®®, kter& méfi Urover psychické odolnosti, srozumitelnosti (dispozice
chapat svét a vlastni misto vném), vnimané zvladnutelnosti obtizi a pocitu

smysluplnosti vlastniho Zivota. Autofi dospéli k nasledujicim zjisténim: ackoliv Zzeny

16 50C byva d@eského jazykaiekladan jako ,smysl pro soudrznost®, ,smysl preegritu®, ,védomi
souvztaznosti“ (Kebza, Solcova, 2008).
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ve vzorku vykazovaly signifikantné lepSi primérné imunologické parametry (s
prumérnym poctem HIV — RNA kopii na mililitr krve: 55, kdeZto 775 pro muZze), pfesto
v porovnani s muzi vykazovaly signifikantné horsi vysledky v polozkach tykajicich se
spokojenosti se socialni oporou a Sifi socialni sité. Jinym zajimavym zjiSténim bylo,
Ze Zeny, které se rozhodly o svém HIV statusu neinformovat nikoho, vyznamné
Castéji v subjektivné vnimané spokojenosti se Zivotem skorovaly Iépe, byly méné
Uzkostné a méné depresivni nez ty, které se o svém HIV statusu rozhodly informovat
své blizké. U muzl se takovy vztah neprokazal. Ackoliv muzi zafazeni do zminéné
studie méli v porovnani se Zenami horSi objektivni zdravotni parametry, citili se
subjektivné spokojenéjsi se zivotem, zazivali vétSi socialni oporu a vySe skorovali
v SOC. Autofi vysledky své studie interpretuji tak, Ze prvni pfipady HIV se v Americe
a zapadni Evropé tykaly predevSim homosexualnich muzl, ktefi se od pocatku
znamosti HIV infekce vice spoleensky angazovali v boji proti AIDS a stali se tak
spole€ensky viditeIngjSimi, tim padem i otevienéjSimi hovofit o svém HIV statusu nez
HIV pozitivni Zeny, pro které je HIV infekce ,novéjSi“. Navic Zeny se Castéji citi vinné
za své chovani, které je vedlo knakaZeni'’. Autofi shrnuji, Ze nejsiln&j§im
prediktorem kvality Zivota souvisejici se zdravim se ukazala uroven SOC, a hlavné
subskala tykajici se vnimani Zivotniho smyslu. Nicméné v porovnani s populaci jinak
nevylécitelné nemocnych a ,zdravych® lidi, HIV pozitivni lidé vykazovali signifikantné
nizsi skéry v SOC. To autofi vysvétluji tim, Ze lidé se slabsi urovni SOC jsou
nachylnéjsi k rizikovym zplsobum chovani jesté premorbidné, ale také po infikovani
virem HIV se potykaji s celou Fadou stresort na vSech urovnich kvality Zivota.

Dalsim vyzkumem tykajicim se genderovych rozdil ve vnimani kvality Zivota
pfi HIV infekci byla americka studie Josepha Mruse a kolektivu (Mrus a kol., 2005).
Autofi porovnavali celou fadu studii tykajicich se vlivu pohlavi na kvalitu Zivota a
celkovou spokojenost se Zivotem u HIV pozitivnich osob. Zjistili, Ze ve vétSiné studii
HIV pozitivni Zeny vykazovaly signifikantné horsi subjektivni spokojenost se zdravim

souvisejici kvalitou Zivota. Nicméné vysledky téchto studii jsou sporné, jelikoz:

17y Ceské republice je moznéekavat podobnou situaci. Jednak jsou procenta HiiXdvanych Zen a muizv
CR podobna jako v ostatnich zemich zapadni EvropWsS.A., take zpsob Fenostu infekce je podobny (u
muzi v CR stale pevlada homosexualnignos). Jednak ¢R jsou homosexualni muZi zapojeni do rozvinuté
sité socialnich vztalhv rdmci homosexualni komunity, a je tedy mozdékdvat, Zze | budou spokojgai s
arovni socialni opory v porovnani s HIV pozitivnigenami, které socialnitstak rozvinutou nemaji.
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a) Porovnavaji vysledky studii ¢inénych vyhradné na muzské populaci
HIV pozitivnich s vysledky studii ¢inénych vyhradné na Zenské
populaci HIV pozitivnich, pfi¢emz metodologické uchopeni se lisi.

b) Nékteré metody pouzité ve studiich nejsou pfilis znamé a proto
vysledky jsou obtizné porovnatelné s jinymi studiemi.

C) Je vyrazné vice studii tykajicich se kvality Zivota u HIV pozitivnich
homosexualnich muzi nez Zen a heterosexuélnich muzu.

Proto zminéni autofi porovnavali kvalitu Zivota v deviti oblastech u 202 HIV
pozitivnich Zzen a 976 HIV pozitivnich muzl(. Dospéli k vysledkim, Ze subjektivni
spokojenost u Zen (v porovnani s muzi) byla horSi ve vSech oblastech kvality Zivota
kromé& spokojenosti se svym fungovanim ve spole¢nosti a celkovym zdravotnim
stavem (overall health). NejvyznamnéjSi rozdily se projevily ve spokojenosti
s duSevni vykonnosti, fyzickou zdatnosti, bolesti a unavitelnosti (vSe v neprospéch
Zen). Autofi studie pouzili nastroj MOS SF-21, jenZz méfi subjektivni spokojenost s
celkovym zdravotnim stavem, celkovym vnimanim vlastniho zdravi, fyzickou
zdatnosti, duSevni vykonnosti, plnénim roli, bolesti, socialnim fungovanim, energii a
kognitivnimi funkcemi. Dale autofi porovnavali objektivni imunologické parametry
(pfedstavované poétem CD4 markert a virovou nalozi) u muzi a Zen a nenalezli
signifikantni rozdily u obou pohlavi. Autofi dale uvadéji vysledky studii tykajici se
genderovych rozdild ve spokojenosti s kvalitou Zivota u HIV negativni populace a
zjistili, ze dle vétSiny studii Zeny obecné tihnou k mensSi spokojenosti se svym
zdravotnim stavem nez muzi.

Flannellyova a Inouye (Flannelly, Inouye, 2001) ve sveé studii uvedla pfehled
vyzkumua ¢inénych v letech 1992-1999, které se zabyvaji kvalitou Zivota u HIV
onemocnéni ve vztahu s genderem. Dle tohoto pfehledu 4 vyzkumy neprokazaly
souvislost mezi kvalitou Zivota u HIV pozitivnich osob s pfislusnosti k muzskému
nebo Zenskému pohlavi, zatimco dle Sesti vyzkumu Zeny dosahovaly (v porovnani
s muzi) signifikantné horSich vysledkl v kvalité Zivota. Ani jeden vyzkum neprokazal,
Ze by HIV pozitivni muzi vykazovali horsi subjektivni kvalitu Zivota nez Zeny.

Horsi kvalitu Zivota u HIV pozitivnich Zen v porovnani s HIV pozitivnimi muzi
dokumentuje Heckman (2003). Dle ného jsou HIV pozitivni Zeny méné spokojené se
svym Zivotem neZz HIV pozitivni muZzi a udavaji horsi pfistup k zdravotnim a socialnim
sluzbam. Také Kemppainen (2001), ktery se zabyval prediktory horsi kvality Zivota u
HIV pozitivnich osob, dospiva ke zjisténi, Ze jednim z vyznamnych prediktoru je
prislusnost k zenskému pohlavi. Vysledky vyzkumu, ktery Van de Velde (2004)
provadél na belgické populaci HIV pozitivhich a které se tykaly spokojenosti
s napliiovanim potfeb, se HIV pozitivni Zeny v porovnani s HIV pozitivnimi muzi jevily
méné spokojené s naplfiovanim svych potieb témér ve vSech oblastech. Také Miners
a kol. (2001) prezentuje vyzkum, jehoz vysledky hovofi v neprospéch HIV pozitivhich
Zen, jejichz spokojenost s duSevnim a télesnym zdravim je statisticky vyznamné
horSi nez u HIV pozitivnich muza. Dokonce i vysledky studie provadéné v Jihoafrické
republice dokumentuji horSi subjektivni kvalitu Zivota Zen v porovnani s muzi. Dle
zminéné studie Zeny hodnotily hife svij celkovy zdravotni stav, Uroven bolesti,
vitalitu a emocionalni pohodu (Hughes a kol., 2004).

Ivo Prochazka (Ustni sdéleni, 2007) pfed Casem komentoval rozdil ve

spokojenosti muzu a zen citatem, ktery si odnesl z konference behavioralni mediciny
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v Tirgu MureSi, First symposium of the CEEBMNET (Central Eastern European
Behavioural Medicine Network), 14.-16.fijen 2005, a ktery znél, Ze zatimco Zeny vice
trpi, muzi umiraji (mysleno: v porovnani se Zenami ve vékové kategorii 40-60 let je
mortalita muz( stejného véku na koronarni onemocnéni vyznamné vyssi).

V Cechéach se tématu kvality Zivota HIV pozitivnich osob vénovala Potribna
(2002), ktera mimo jiné shrnuje vysledky zahraniCnich studii tykajicich se
genderovych rozdild. Uvadi Shor-Posneriv vyzkum (Potribnd, 2002), kde byla
zkoumana populace drogové zavislych HIV pozitivnich osob. Zjisténim je, ze HIV
pozitivni drogové zavislé Zeny vykazuji signifikantné horSi subjektivni kvalitu Zivota
nez HIV pozitivni drogoveé zavisli muZzi (zejména v oblastech: zvladani kazdodennich
aktivit, zdravi, uroven socialni opory a nahled na HIV onemocnéni). Také vysledky
Wachtelovy studie (Potribna, 2002) hovofi pro nizSi subjektivni hodnoceni kvality
Zivota u HIV pozitivnich Zen v porovnani s HIV pozitivnimi muzi.

Myslim, Ze je duleZité polozit si otazku, pro€ v celé fadé zminénych vyzkumu
HIV pozitivni Zeny hdfe hodnoti se zdravim souvisejici kvalitu Zivota. A posléze,
pokud se toto prokdze jako fakt, hledat vhodné terapeutické metody, které by

vulnerabilitu Zen mohly pomoci Fesit.
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3.4 HIV/AIDS, kvalita Zivota a pracovni oblast

Vedle kvalitniho vztahu je oblast prace a zaméstnani vyznamnym faktorem,
ktery pfispiva ke kvalitnimu zivotu. Dle Eriksona je generativita, tedy zapojeni se do
spole¢nosti a vytvafeni hodnot, jednim z vyvojovych (kold dospélého c¢&lovéka.
Generativita nabyva nékolika podob, zejména to jsou: plozeni a vychova déti a
vytvafeni hodnot v praci a zaméstnani. Pfihlédneme-li k faktu, Ze 53,8% z celkového
podtu HIV pozitivni populace v Cechach se nakazilo homosexualnim stykem
(Narodni referencni laboratof, 2007), je pro vétSinu plozeni potomstva limitovano, a
zUstdva prace a zaméstnani dulezitym zdrojem uspokojeni a naplnéni tohoto
vyvojového ukolu.

Mnozi autofi se shoduji, Ze prace a zaméstnani vyznamnou mérou pfispivaji
ke zkvalitnéni zivota. Vedle pfijmu a finan¢nich vyhod (Blalock, McDaniel, Farber,
2002; Martin, 2007) prace syti potfebu urcitého fadu a struktury, rolové identity,
smyslu Zivota a umoznuje rozsifit socialni sit a zvySit pravdépodobnost ziskani
socialni opory (Baumeister 1991, Gullone, Cummins, 2002). Martin (2007) jako hlavni
davody, pro¢ lidé pracuji, shrnuje: finanéni vyhody (zejména pfijem, ktery pfispiva ke
zvySeni Zivotniho standardu a kvality Zivota), psychologické duvody (zde je
ustfednim motivem zvySeni sebehodnoceni), socialni (prace nabizi moZnost
interakce s ostatnimi lidmi a tvorbu pratelskych vztahd) a zdravotni (zaméstnani lidé
hodnoti své zdravi jako lepSi nez jak jej hodnoti nezaméstnani (Kasl a kol., in Martin,
2007)). Dle Baumeistera (1991) prace saturuje potfebu viastni uzite¢nosti, je spojena
s moznosti byt uspésny, prispiva ke zvySeni sebelcty, sebehodnoceni a socialniho
statusu. Vedle toho je zdrojem sebeaktualizace a radosti z vytvarfeni hodnot.
Baumeister (1991) dokonce shrnuje, Ze prace je jednim z vyznamnych zdroji smyslu
zivota.

Nezaméstnanost je naopak dle Schraggeové a RosSkové (2003) rizikovym
obdobim, které souvisi se zvySenym prozivanim stresu a muze negativné ovlivnit
nejen psychicke, ale i fyzické zdravi. Autorky hlavné zminuji tfi okruhy souvisejici se
ztrtou prace a zaméstnani. Jsou jimi:

1. ZhorSeni psychického zdravi (distres, narust depresivity, Uzkosti, neurotickych

symptomu a snizeni sebevédomi).
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2. ZhorSeni fyzického zdravi (v€etné navratu alkoholickych a drogovych
zavislosti, narustu suicidalnich pokusu).

3. Copingové strategie, aneb zpusoby zvladnuti této naroéné Zivotni udalosti.

Déle se zaméfily na rozdily mezi nezaméstnanymi a znovuzaméstnanymi
osobami. Zjistily, Ze v této oblasti se jako vyznamny rozdil vyskytuje sebehodnoceni
a sebedlvéra, kdy znovuzaméstnané osoby vtéto oblasti dosahuji vyznamné
vySSich skérd. DalSim rozdilem se ukazala hodnota v ,o€ekavani uspéchu®, kdy
obé skupiny, nezaméstnani i znovuzameéstnani, hodnotily vyznam prace a hodnotu,
kterou pfisuzovaly préci, jako stejné dulezitou. Dale dle této studie nezameéstnanost
pfispiva k subjektivnimu vnimani zdravotniho stavu jako horSiho.

Dle Cumminse (Gullone, Cummins, 2002) existuje zfetelny vztah mezi kvalitou
Zivota a spokojenosti v praci a zameéstnani. Kvalitu Zivota v pracovni oblasti definuje
nasledujicimi faktory: pracovnim uspokojenim, mirou fluktuace, absentismem,
proménnymi tykajicimi se zdravotniho stavu a pfiznaky syndromu vyhoreni. Karasek
(Gullone, Cummins, 2002) nejvétsi vyznam prace pro kvalitni Zivot ¢lovéka spatfuje
v ziskani pocitu autonomie, schopnosti a rozsSifeni socialni sité.

U Cclovéka s nevylécitelnou chorobou je nezfidka schopnost pracovat
limitovana. HIV/AIDS se nakazi pfevazné mladi lidé stojici na poCatku své pracovni
kariéry, kdy pracovni navyky jeSté nemuseji byt plné vytvofené; nebo ji jesté
nezacali. HIV infikovany Clovék se adaptuje nejen na pracovni Zivot, ale i na neustéale
se ménici a tézko predvidatelné naroky, které na ného infekce virem HIV klade. Coz
se muze promitat do pracovniho vykonu. Pracovni vykon pfi HIV byvéa ¢asto ovlivnén
depresi a uzkosti, s nimiz se setkavame nejen kratce po diagnostikovani HIV, ale i
provazeji jakékoliv zhorSeni zdravotniho stavu. Déale se na pracovnim vykonu
podepisuji vedlejSi ucinky antiretrovirové terapie, nutnost dodrZzovat rezim a Casté
navstévy lékare. Toto vS8e mohou byt prekazky, které brani HIV pozitivnimu &lovéku,
aby se Uspésné zaradil nebo znovu zafadil na trh prace.

Od objevu antiretrovirové terapie v roce 1996 se zdravotni stav vétSiny HIV
pozitivnich osob vyrazné zlepsil, poklesla morbidita i mortalita, coz umoznilo HIV
pozitivnim lidem, ktefi pfedtim byli invalidizovani, navrat do prace. Dle Blalocka,
McDaniela a Farbera (2002) stanuli mnozi z nich pfed volbou, zda opét zacit
pracovat ¢i setrvavat v invalidnim ddchodu. Dle zminénych autor( volbu ve prospéch

zameéstnani znesnadnuji Unava, fyzické a kognitivni limity, |éCebny rezim, vedlejSi
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ucinky léCby, Casté navstévy lékafe a nemocnost, ale také strach z odhaleni HIV
statusu kolegy, obava z diskriminace. Martin (2007) kategorizuje pfekazky branici
navratu do prace nebo vykonavani zaméstnani. Ze zdravotnich to nejCastéji jsou:
zdravotni komplikace, hospitalizace, prijem, pankreatitida, srde¢ni potize,
lymphomy. Jako psychologické wuvadi: depresi, zhorSenou kontrolu afekt(,
uzkostnost. Mezi psychosociélni fadi: smrt partnera, odlou¢eni od partnera, moznost
zneuZivat latky, napf. alkohol nebo drogy. Pro HIV pozitivni osoby, které se chtéji
dichodu nebo nezaméstnani a pro né i nevyhody v zafazeni se do zaméstnani
mohou pFevazit na pomysiné misce vah nad vyhodami, které by jim prace nabizela.
Brooks a Klosinski (in Martin, 2007) jako moZné divody proti za¢lenéni se zpét na trh
prace uvadéji zménény zdravotni stav (mysleno od doby pfed diagnostikovanim
HIV), obavy ze ztraty financnich jistot, jaké dlchod predstavuje, obavy a Uzkost
z odhaleni HIV statusu na pracovisti, strach z diskriminace a Ubytek pracovnich
schopnosti a dovednosti v dobé, kdy byli nezaméstnani nebo v invalidnim dtchodu.
Dray-Spirova (2007b) uvadi, Zze ve Francii z HIV pozitivnich lidi, ktefi sdélili
svij HIV status zaméstnavateli, jich 12,1 % posléze zakouSelo néjakou formu

diskriminace.

Ackoliv je navrat do prace ztizen mnoha limitujicimi faktory, pfesto dle
Blalockova vyzkumu (Blalock, McDaniel, Farber, 2002) HIV pozitivni nezaméstnani
lidé trpi signifikantné castéji depresi, Uzkosti, socidlni izolaci a nizkym
sebehodnocenim v porovnani s HIV pozitivnimi navréativS§imi se do prace. Dle Kellyho
(in Blalock, McDaniel, Farber, 2002) nezaméstnanost u HIV pozitivnich
nékolikanasobné zvysSuje pravdépodobnost sebevrazednych myslenek. Dle Dickeyho
(in Blalock, McDaniel, Farber, 2002) nezaméstnanost u HIV pozitivnich pfedstavuje
vySSi riziko rozvinuti psychiatrickych symptomu a deprese. Swindellsova studie (in
Blalock, McDaniel, Farber, 2002) doklada, Zze pokud si HIV pozitivhi opét nasli
zameéstnani, pfispél tento fakt k vyznamnému zlepSeni kvality jejich Zivota. Dray-
Spirova a kol. (2007b) se pokouSeli najit faktory, které zvySuiji riziko nezaméstnanosti
pfi infekci virem HIV. Jsou jimi nasledujici: vék pod dvacet a nad padesat let, nizk4
pozice v zaméstnani, rodinny stav — svobodny(a), bydlisté v regionu s vysokou
nezameéstnanosti, uzivani drog, prislusnost k Zzenskému pohlavi a status imigranta.

Naproti tomu se zvySenou pravdépodobnosti najit si opét pfi HIV infekci zaméstnani
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souvisel vék nad 30 let, kratkhA doba nezaméstnanosti nebo invalidizace a vysSi
aroven vzdélani.

Dle Blalockovy studie (Blalock, McDaniel, Farber, 2002) ze dvouseti
participantl jich bylo 40% pracujicich a 60% nezaméstnanych. Podobné vysledky
uvadeéji i Dray-Spirova a kol. (2007b), ktefi zkoumali Uroverh nezaméstnanosti HIV
pozitivnich v zapadni Evropé a zjistili, Ze hodnota nezaméstnanosti se v této populaci
pohybuje mezi 45 az 65%, ackoliv vétSina z nich je Ié€ena antiretrovirovou terapii.
Dle vyzkumu zminéné autorky, ktery provadéla na vzorku 2750 francouzskych HIV
pozitivnich osob, jich 56,5 % bylo zaméstnano, z nichz 44,9% zustalo zaméstnanych
od diagnostikovani HIV infekci. Ze 43,5% nezaméstnanych 55,6% ztratilo praci
v dusledku HIV infekce. Ve Francii jsou HIV pozitivni osoby v porovnani s HIV
negativnimi signifikantné méné Castéji zameéstnani. HIV infekce sama o sobé& ma vliv
na status zameéstnanosti, a nejenze zvysuje riziko ztraty zameéstnani, ale predstavuje
i pfekazku v navratu do prace. OvSem bylo by zajimavé porovnat miru zaméstnanosti
u populace jinak chronicky nebo nevylécitelné nemocnych s HIV pozitivni populaci,
bohuZel k tomuto tématu chybi relevantni literatura.

Ve studii Ezyho a de Vissera zroku 1997 (in Fogarty, 2007) se
nezaméstnanost HIV pozitivni populace v zapadni Evropé na konci devadesatych let
pohybovala kolem 57%. Nyni se pohybuje od 23 do 65%, a to v zavislosti na statu.
Dle Blalockovy studie (in Blalock, McDaniel, Farber, 2002) ze zaméstnanych HIV
pozitivnich participantd jich 21% pracovalo v dobé diagnostikovani a 31% po
diagnostikovani prestalo pracovat. 48% respondentl pracovalo ob¢as, a to podle
vyvoje HIV infekce. Z nezaméstnanych respondentll 66% sdélilo, Ze aktivné hledaji
zameéstnani. Autofi zminéné studie uvadéji, Ze nebyl rozdil ve vzdélani mezi
zaméstnanymi a nezaméstnanymi HIV pozitivhimi osobami, ale nejvice se tyto
skupiny liSily v imunologickych parametrech, pro HIV pozitivhi zaméstnané osoby byl
pramérny pocet CD4 markertl 364 a pramérna hodnota virové naloze 17,651 kopii,
zatimco u HIV pozitivnich nezaméstnanych osob jen 299 CD4 markerl a praimérna
virova naloz 66,864 kopii. Tato studie vSak nefeSi otazku, jaky zde plati vztah mezi
zaméstnanim a imunologickymi parametry, tedy zda zaméstnané osoby zlstavaji
Castéji zaméstnané proto, Ze je jejich objektivni zdravotni stav lepSi nez u osob, které
zaméstnané nezustavaji, ¢i zda prace pfispiva k lepSimu subjektivnimu pocitu, ktery
muaze pusobit na zlepSeni objektivniho zdravotniho stavu. Tuto otazku by byla

potfeba hloubéji prozkoumat, a to longitudinalnim sledovanim HIV pozitivni skupiny
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bez zaméstnani a HIV pozitivni skupiny zaméstnanych se stejnymi vychozimi
imunologickymi parametry. V Ceskych podminkach, kde neni mozné z relativné
nizkého poctu dosud Zijicich registrovanych pfipadt HIV pozitivity sestavit kontrolni
skupinu zaméstnanych a nezaméstnanych (populace HIV pozitivnich v CR je velice
heterogenni), je podobna studie prakticky nerealizovatelna.

Také mezi 1207 nezaméstnanymi HIV pozitivhimi respondenty ze studie Dray-
Spirové a kol. (2007) podobny pocet — 64,5%, podobné jako ve zminéné Blalockové
studii (in Blalock, McDaniel, Farber, 2002) - uvedl, Ze planuje navrat do zaméstnani.
Snahy vratit se do zaméstnani byly motivovany zejména potfebou socialnich
kontaktl, psychologickymi potfebami a nedostatkem finanénich prostfedka.
S pldnovanim opét se zaclenit na trh prace pozitivné koreloval: vék do padesati let,
vysSi aroven vzdélani a to, ze byl dotyény rodiCem — samozivitelem. Ti, ktefi se
opétovné snazili zaclenit do pracovniho procesu, jako nejvyznamnéjSi prekazky
uvadéli:  nedostatek pracovnich  dovednosti, dlouhou dobu pfedchozi
nezaméstnanosti, zkuSenosti s diskriminaci z davodu HIV infekce a pracovni
podminky, které jim neumoznovaly Casté navstévy lékafe a dodrzovani léCebného
rezimu. Dray-Spirova a kol.(2007a) shrnuji, Ze ackoliv se diky antiretrovirove terapii
HIV/AIDS stava chronickou chorobou a vyrazné se zlepSil zdravotni stav HIV
pozitivnich, stale jesté je HIV/AIDS handicapem pfi ziskani, udrZeni nebo
znovunavraceni se do prace.

HIV jako handicap pfi ziskani a udrzeni zaméstnani dokumentuji i Friedland,
Renwick a McColl (Friedland, Renwick a McColl, 1996), dle nichZ jsou HIV pozitivni
lidé i pfi relativné dobrém fyzickém zdravi a vysokém vzdélani signifikantné Castgji
nezameéstnani nez HIV negativni.

Blalock a kol. (Blalock a kol.,, 2002) také porovnavali Urovern subjektivné
vhimané kvality Zivota a zjistili, Zze HIV pozitivni zaméstnani lidé vykazovali
signifikantné vyssi hodnoty subjektivné vnimané kvality Zivota neZ nezaméstnani HIV
pozitivni.

Fogarty, Zablotska, Rawstone a kol. (2007) zkoumali faktory, které odliSuji HIV
pozitivni zaméstnané od HIV pozitivnich nezaméstnanych osob. NejsilnéjSi vztah se
ukazal mezi nezaméstnanosti, zdravotnim stavem a subjektivnim posouzenim
zdravotniho stavu. Faktory tykajici se zdravotniho stavu, které korelovaly
S nezameéstnanosti, byly: nizké skory na Skale obtizi pfi HIV onemocnéni, obtize pfi

plnéni kazdodennich Ukolu a doba uplynuvsi od diagnostikovani. Mezi faktory tykajici
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se psychického zdravi a zaroven zvysujici pravdépodobnost nezaméstnanosti patfily:
neuropsychologické obtize, stres a uUzkostnost. Ze sociodemografickych udaja
s nezameéstnanosti nejuzZeji souvisela nizkd kvalita bydleni, méné pak Uroven
vzdélani. Mezi lidmi, ktefi neméli déti, byla mira nezaméstnanosti dle této studie
nejnizsi. Signifikantné nizsi poCet nezaméstnanych se ukazal u HIV pozitivnich lidi,
ktefi netrpéli depresi.

HIV pozitivita i v dobé antiretrovirové terapie stale predstavuje velkou
prekazku v zac¢lenéni se do pracovniho Zivota. Antiretrovirova terapie se vyznamné
podili na zlepSeni zdravotniho stavu HIV pozitivnich lidi, pfesto pro mnohé, jejichz
zdravotni stav se diky ni zlepsil, je opétovny névrat do prace spojen s mnoha
prekazkami. Ukolem jiz neni prodluzovat zivot HIV pozitivnich, ale zvy3ovat jeho
kvalitu, a k tomu kvalitni a naplfiujici zaméstnani patfi. Roli psychologa se v této
dobé jevi pomoc HIV pozitivhim pfi zvazovani vyhod a nevyhod zaclenéni se do
prace a pomoc pfi prekonavani prvotnich obtizi, které se vyskytnou pfi opétovném

vstupu do zaméstnani, zejména po dlouhé dobé nezaméstnanosti.

94



3.5 Zivotni smysl jako jeden z aspekt & kvality Zivota

PA zkoumani kvality Zivota nesmime opomenout otazku Zivotniho smyslu, jenz
je dle Frankla (1998) hlavni motivacni silou v Zivoté ¢lovéka. ,To, ¢im je ¢lovek do
hloubi duSe naplnén, neni ani vdle k moci, ani vile k rozkoSi, nybrz vile ke smyslu.”
(s. 12) Frankl (1996) kladl otazku po smyslu Zivota ¢lovéka jako jedince, aneb co Cini
jeho Zivot smysluplnym, hodnym Ziti. Zminény autor jako smysl a zaklad existence
spatfuje védomi odpovédnosti, védomi odpovédnosti vici smyslu (s.43).

Jak jiz bylo zminéno vySe, kvalita Zivota je konstrukt, jenZ je tvofen nékolika
rovinami. Tyto jsou:

» Télesna uroveri (neexistence bolesti, schopnost sebeobsluhy, ...)
» DuSevni Uroveri (mira naplriovani psychologickych potfeb)

» Duchovni Uroveri (prozitek smysluplnosti vlastniho Zivota)

Zabyvame-li se kvalitou Zivota HIV pozitivnich lidi, je proto potfeba zminit i
existencialni (neboli duchovni) aspekty kvality jejich Zivota a ne se soustredit pouze
na aspekty zdravotni a psychologické.

Dle Balcara (2005) praktické naplriovani zZivotniho smyslu spociva ve dvou krocich:
* Rozpoznani hodnoty, kterou ¢lovék za pravé danych okolnosti muze
uskutecnit.

* Vykonani toho, co rozpoznal jako hodnotné.

Otazka po smyslu Zivota se Casto stava aktualni pro lidi, ktefi se dostali do
tézké Zivotni situace, ktefi stanuli tvafi v tvaf nemoci. A je to nejen otdzka po smyslu
Zivota, ale i po smyslu konkrétni situace (nemoci). Nemoc zde predstavuje urcité
omezeni, ke kterému clovék zaujima postoj. Muze ovlivnit vnimani se zdravim
souvisejici kvality Zivota (HRQoL), ale i nevylécitelné nemocny c¢lovek muaze
navzdory tomuto zdravotnimu omezeni vést Zivot naplnény smyslem (dle slov
Laengleho — existencialné naplnény zivot).

Dle Balcara (2005) skuteCnost, Ze ¢lovék naplhuje smysl Zivota, vyrazné

pfispiva k duSevnimu i télesnému zdravi, nebot’ ,...hluboky a trvaly nedostatek
smyslu v Zivoté puasobi nejen duchovni utrpeni, nybrz ma i patogenni Gc&inky
projevujici se v jeho duSevnim, spoleCenském a télesném stavu“ (s.257). Balcar

zkoumal vztah jednotlivych aspektl kvality Zivota a dospél k zavéru, ze ackoliv
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duchovni dimenze kvality Zivota (vyjadfena jeho smysluplnosti) ma kladny vztah
k duSevni dimenzi (prozitkiim osobni spokojenosti) a télesnd dimenze kvality Zivota
vyjaddfend spokojenosti s vlastnim zdravotnim stavem také pozitivné koreluje
s duSevni dimenzi, duchovni daroven kvality Zivota (vyjadfena prozivanim
smysluplnosti zivota) ma rozporny vztah ke zdravotnim (té€lesnym) aspektim kvality
Zivota. Toto je dano tim, Ze prozivani smysluplnosti Zivota jednak podporuje télesné
zdravi, ale zaroven existence zdravotniho omezeni (nemoci) maze byt pro ¢lovéka

vyzvou k nalezeni smyslu Zivota a smyslu choroby.

Dle Schonnessonové (Schonnesson, 2002) nakaza virem HIV vede k
existencialnim otazkam, Clovék se snazi porozumét smyslu a vyznamu Ziti s HIV
infekci. Nakaza virem HIV pfedstavuje krizi ve vnimani smyslu Zivota, vyvolava
otazku po vyznamu této udalosti. VyfeSeni existencialnich otazek, jako je uvédomeéni
smyslu Zivota a vnimani novych moznosti Zivota s HIV/AIDS souvisi se subjektivnhim
vhiménim kvality Zivota. Autor shrnuje nejvyznamnéjsi stresory, které ovliviuji kvalitu
Zivota HIV pozitivnich osob a které vyvolavaji existencialni otazky po smyslu Zivota.
Jsou jimi:

» Socialni ohrozeni: stigmatizace, diskriminace, socialni izolace.

» Psychologické vyCerpani: nejistota, obavy, tuzkosti, bezmoc a beznadéj,
poruchy nalady.

* Fyzické obtize: bolest, Unava, vedlejSi ucinky 1éEby, obavy z rezistence,

sexudlni dysfunkce.

Clovék infikovany virem HIV se ocita v nové Zivotni situaci, Zivot s HIV infekci
predstavuje Zivot s chronickou lé&bou, Zivot s trvalym omezenim. Clovék proto &asto
pfehodnocuje svij pohled na Zivot. Je konfrontovan s pojmem ,smrt“ z osobniho
hlediska, smrt je jako ,existencialni starost®, ktera vyvstava nad vSemi ostatnimi.
Zivot s HIV/AIDS predstavuje Ziti na hranici mezi Zivotem a smrti, tato hranice je
nepfesné definovana a Clovék je v trvalém stavu nejistoty, na které strané hranice se
muaze ocitnout. Tato nejistota vyvolava trvaly stres, vjehoZz dusledku se méni
sebeobraz, sebehodnoceni a sebelcta ¢lovéka. Jednim z vychodisek je vzit na sebe
.existencialni odpovédnost®, stat se tvlircem svého Zivotniho scénare i s dusledky,
které jsou s nim spjaty. Jednou z forem této existencialni odpovédnosti je zaujeti

takového postoje (Laengle hovofi o postojovych hodnotach), ktery umozni Elovéku
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adaptovat se na kazdodenni zZivot s HIV, integrovat HIV infekci do svého Zivotniho
scénare. Ukolem |ékafli a psychologul je poméahat &lovéku ve znovuziskavani pocitu
dastojnosti, pozitivniho sebehodnoceni a zvySovani kvality Zivota (Schonnesson,
2002).

S naplfiovanim zivotniho smyslu souvisi také téma spirituality. Tuck a kol.
(2001) zkoumali vztah spirituality a kvality Zivota na vzorku 52 HIV pozitivhich muza.
Ve své studii vychéazeli z pfedpokladu, Ze HIV onemocnéni ma devastujici vliv nejen
na biopsychosocialni, ale také na spiritualni aspekty kvality Zivota. Jako nastroj byla
pouzita Skala spiritualni Zivotni pohody (Spiritual Well-Being Scale, SWBS) se
subSkalou Existencialni Zivotni pohody (Existencial well-being). Autofi dospéli
k vysledkam, Ze subjektivni existencialni Zivotni pohoda ma kladny vliv na celkovou
kvalitu Zivota, vnimani socialni opory a aktivni copingové strategie. Vliv ostatnich
subSkal SWBS na kvalitu zivota HIV pozitivnich muzd nebyl v této studii prokazan.
Shrnutim zminéné studie je poznatek, Ze existencialni zZivotni pohoda pfispiva ke
zvySeni na Skale subjektivniho vnimani kvality Zivota pfi HIV onemocnéni.

Naproti tomu Dunbar a kolektiv (1998) studovali roli spirituality na vzorku 34
HIV pozitivnich Zen a zjistili, Ze HIV pozitivita se pro zeny stala vyzvou, ktera
aktivovala jejich psychospirituélni rast.

Dle Baumeistera (1991) je naboZenska vira jednim z vyznamnych zdrojl
smyslu Zivota. Vztah mezi virou a kvalitou Zivota HIV pozitivnich osob zkoumala
Flannelly, Inouye (2001). Ve své studii uvadi, Ze religiosita a spiritualita maji tendenci
vystupovat do popredi, kdyz ¢lovék onemocni, dokonce se objevuje vztah mezi
vaznosti choroby a religiositou jako jednou z copingovych strategii. Nebyl prokazan
jednoznacny vztah mezi naboZenskou virou a fyzickym zdravotnim stavem, ale
mnohé vyzkumy pfispély ke zjisténi, Zze nabozenska vira hraje pozitivni Glohu pfi
opétovném ziskavani dusevniho zdravi a osobni pohody. Zminéné autorky uvadéji,
Ze vira pfispiva ke zvySeni kvality Zivota pfi HIV onemocnéni na nékolika urovnich.
Jednak vira ,ve vysSi smysl“ a modlitba se stavaji dllezitou copingovou strategii pfi
diagnostikovani HIV pozitivity a pfi progresi onemocnéni, dale muze s virou
souvisejici prislusnost k ndbozenské skupiné byt dalezitym zdrojem socialni opory a
v neposledni fadé pfispiva k naplnéni spiritualnich a existencialnich potreb. Vysledky
uvedené studie prokazaly vyznamny vztah mezi virou, kvalitou Zivota, osobni

pohodou a duSevnim zdravim ve vzorku 40 HIV pozitivnich pacientld. Nabizi se
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otazka, jakych vysledkd bychom dosahli v ¢eském prostfedi, kde je velké procento
lidi, ktefi se prohlasuji za ateisty.

Je mozné shrnout, Ze celkova kvalita Zivota je kladné ovliviovana kromé
ostatnich i spiritualnimi a existencialnimi faktory a vira se muze stat jednim z
dalezitych zdroji pozitivnich copingovych strategii pfi vyrovnavani se sHIV
onemocnénim.

Jednim z nastroju mérfeni existencialnich moznosti zdravého i nemocného
Clovéka je ESK (Existencialni Skala), ktera se mimo jiné zaméfuje na postihnuti
struktury a dynamiky duchovni a osobné-existencialni kvality Zivota. Jejim ucCelem je
zjistit stav existencialnich kompetenci a osobné prozivaného smyslu — tyto jevy tvofi
komponenty kvality Zivota. Existencialni dimenze c&lovéka hraje roli pfi zvladani
t&Zkych Zivotnich situaci, jakymi napf. mGZe byt i infekce virem HIV. Clovék maze
navzdory nemoci vést existencialné naplnény Zzivot. Duchovni a existencialni
schopnosti maji dle Laengleho (2001) vliv na duSevni zdravi. ,Existencialni Skala
vypovida o mife a kvalité duSevniho zdravi, popfipadé duSevni nemoci, ve smyslu

kvality Zivota.” (s.18).
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3.5 Psychoterapie jako faktor ovliv nujici kvalitu Zzivota HIV
pozitivnich osob

VétSina studii se zamérfuje na faktory, které negativné koreluji s arovni kvality
Zivota HIV pozitivnich osob, nicméné je duleZité podivat se i na ty, které s ni mohou
korelovat pozitivné nebo ji dokonce zvySovat. Vedle antiretrovirové terapie,
zameéstnani a prozivani zivota jako smysluplného bychom neméli zapomenout
psychoterapii. Molassiotis a kol. (2002) podavaji pfehled praci, které dokumentu;ji vliv
psychoterapie na kvalitu Zivota HIV pozitivhich osob. Z vétSiny studii vyplyva, Ze HIV
pozitivni lidé, ktefi navstévovali bud kognitivné behavioralni psychoterapii, nebo
skupinovou terapii v porovnani se skupinou HIV pozitivnich, ktefi nebyli zafazeni do
Zzadného psychoterapeutického programu, (po nejCastéji 3-6 mésicich) udavali
sniZzeni depresivity, ostatnich psychiatrickych symptomda, hostility a somatizace. Ti,
ktefi navstévovali kurz fizenych imaginaci, udavali signifikantni pokles depresivnich
symptomu a Unavy a ti, ktefi byli zafazeni do programu progresivni svalové relaxace,
zaznamenali po Sesti tydnech narGst CD4 marker( a vyznamné snizeni depresivity.
HIV pozitivni osoby, které navstévovaly skupinovou terapii, kromé sniZzeni depresivity
jesté udavaly zlep3eni ve vnimani sociélni opory a vyznamné zvyseni kvality Zivota
v oblasti socialniho fungovani. Nej¢astéji zmifiovanymi terapeutickymi faktory
ovliviujicimi  kvalitu Zivota jsou: terapeuticky vztah, katarze, ziskani novych
dovednosti a moznost sdileni. A mezi nejvice uvadéné zisky patfi: moznost fesit
existencialni otadzky vyvolané HIV onemocnénim, vyrovnavani se se Zivotem
v nejistoté, dovednosti prekonavat diskriminaci a stigmatizaci, ziskavani socialni
opory, sdileni HIV pozitivity a vyrovnavani se se smrti a umiranim.

Molassiotis a kol. (2002) dale ve svém vlastnim vyzkumu uvadéji porovnani
v oblastech kvality Zivota HIV pozitivhich osob, ktefi absolvovali tfimési¢ni kognitivné
behavioralni terapii s témi, ktefi neabsolvovali Zadny druh psychoterapie (vychozi
hodnoty v kvalité Zivota byly pfiblizné stejné). Vysledky studie naznacuji, ze
kognitivné behavioralni terapie se vyznamné podili na sniZzeni depresivity,
Gzkostnosti, nejistoty, pocitl zmatenosti, vzteku a hostility a vyznamné pfispiva
k lepSimu subjektivnimu hodnoceni kvality Zivota (méfené WHOQOL-BREF).

DalSi zahrani¢ni studie se zaméruji na vliv skupinové psychoterapie na kvalitu
Zivota HIV pozitivnich osob. Mnoho takovych studii (Sikkema, 2007, Frederick, 2004,
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Kelly, 1998, Buzz von Ornsteiner, 2002) se shoduje, Ze jednoznaénym ziskem ze
skupinové psychoterapie HIV pozitivhich osob je pfijeti skupinou, ziskavani zpétné
vazby od ostatnich ¢lenl a ziskavani socialni opory. DalSi zisky se liSi podle typu a
zaméreni psychoterapeutickych skupin. Dle Kellyho (1998) jsou hlavnimi zisky pro
¢leny: schopnost odhalit HIV sérostatus, zména rizikovych zplsobu chovani, zvySeni
adherence k antiretrovirové terapii a budovani pozitivni identity navzdory HIV
pozitivnimu sérostatusu. Spiegel (1999) jako hlavni zisky hodnoti zmirnéni bolesti,
zmirnéni emocionalniho distresu, zlepSeni nalady. Kathleen Sikkemova (Sikkema,
2007), ktera hodnotila zisky z kognitivné behavioralni skupinové terapie poskytované
HIV pozitivnim klientdm, vedle ziskani socialni opory jako nejvyraznéjSi popsala:
stanoveni kratkodobych dosaZzitelnych cilli, jejichz dosahovéani vedlo ke zvySeni
pocitu kontroly nad udalostmi, stanoveni stfednédobych cili a nabyti schopnosti
rozliSovat na problém orientované a na emoce orientované zpusoby vyrovnavani se
s HIV onemocnénim a schopnosti volby mezi nimi v kontextu situace.

V Ceské republice funguje prvni psychoterapeuticka skupina pro HIV pozitivni
osoby od 1. zafi 2005. V porovnani se zahrani¢nimi studiemi zisky naSich klient(
zlstavaji skromné, kromé pfijeti skupinou jako podstatné uvadime ziskani
pozitivni osoby vytvareji v reakci na vnimané predsudky ze strany spole¢nosti. Déle
zisky v partnerskych vztazich, uvédomeéni vlastnich potfeb a budovani pozitivhiho
sebeobrazu. Téz uvédomeéni si rizik spojenych s informovanim ostatnich osob o
svém HIV statusu. U osob, které predtim nebyly zaméstnany, zvySeni sebediavéry
v otazkach schopnosti vykonavat zaméstnani nebo dokoncit rekvalifikaéni kurz,
v neposledni fadé omezeni rizikovych zplasobl chovani. Zisky v pracovni sféfe jsou
asi nejsnaze mefitelné, a pro Ceské klienty nejpodstatnéjsi, kdyz vezmeme v Gvahu,
kolik klientd zacalo terapii jako nezaméstnanych a kolik z nich naSlo v pribé&hu
zaméstnani (Urbankova, Braun, nepublikovano)*®.

Psychoterapie se jevi jako vyznamny faktor pfispivajici ke zvySeni kvality
Zivota HIV pozitivnich osob a je Skoda, Ze studii, které byly na toto téma publikovany,

neni mnoho.

18 Ze ticeti nezamistnanych HIV pozitivnich klieritsi v pibghu psychoterapie naslo zasmani 16 osob, co?
je vice nez polovina.
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3.6 Potreby HIV pozitivnich osob

V souvislosti se zkoumanim kvality zZivota HIV pozitivnich osob je dllezité
zabyvat se i jejich potfebami a identifikovat ty, které jsou klicové. Hlavné ty, jejichz
naplfovani muze pozitivné ovliviiovat kvalitu Zivota a ty, jejichZz neuspokojeni je
spojené s jejim snizenim. Psychologicky servis bude ucinny jediné tam, kde zname
skuteCnou poptavku, abychom mohli vytvaret kompatibilni nabidku sluzeb HIV
pozitivnim.

Téma potieb se Castecné prekryva s tématem hodnotové orientace, Zivotnich
cilu a spokojenosti s jejich dosahovanim. Na nésledujicich Fadcich zminim tfi studie,
jedna se tyka potfeb HIV pozitivnich lidi v Belgii, druha v Anglii a posledni v Ceské
republice.

Prvni ze zminénych vyzkum, jehoZ autorem je Van de Velde (2004), se mimo
jiné zaméfil na klicové potfeby HIV pozitivnich pacientl a oblasti, ve kterych HIV
infekce zapfic€inila to, Ze tyto potfeby nejsou dostate¢né naplfiovany. Do vyzkumu
bylo zahrnuto 362 HIV pozitivnich respondentll z Belgie (298 muzi a 64 Zen).
Respondenti méli kromé jiného odpovidat na otazku, ve kterych Zivotnich oblastech
nejsou uspokojeny jejich potfeby a které ztéchto potfeb nejsou uspokojovany
v dusledku HIV infekce. Zde jsou vysledky studie: nejméné byli dotazani spokojeni
s naplhovanim potfeb lezicich v oblasti sexuality (78,6% respondentt), na druhém
misté nebyli spokojeni s Grovni anxiety a depresivity (70,3%), s oblasti fyzického
zdravi (69,3%), Castosti zakouSeni diskriminace (67,3%), sebevédomim a
sebedlvérou (64,9%), vztahem s partnerem (62,7%), potfebou mit déti (60,4%). U
vSech téchto oblasti respondenti uvedli nenaplfiovani potfeb v dasledku HIV infekce.
DalSimi oblastmi, kde potfeby respondenti nebyly adekvatné uspokojované
v dusledku HIV infekce, byla prace a finanéni situace. Zeny mély tendence byt
Vv porovnani s muzi méné spokojené v uspokojovani svych potieb témér ve vSech
oblastech, statisticky vyznamny rozdil byl zaznamenan v oblastech: zdravi, bydleni,
sebedlveéra, Castost zakouSeni diskriminace a financni situace. Zajimave je také
zjisténi, Ze rozdil ve spokojenosti ve zminénych oblastech nebyl tak velky mezi muzi
a Zenami, jako mezi pracujicimi a nepracujicimi respondenty (tam byl rozdil
vyznamny na hladiné vyznamnosti mensi nez 0,000). Také osoby Zijici
v partnerském vztahu byly vice spokojené s naplfiovanim kli€ovych potfeb nez osoby
bez partnerského vztahu (p = 0,007). Déle vysledky studie ukazuji, Ze Zeny a lidé
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s

nezijici v partnerském vztahu jsou méné spokojené s urovni zakouSené diskriminace
nez muzi a osoby Zijici s partnerem. Ziti v partnerském vztahu kromé toho pfispiva
k vétSi spokojenosti v oblasti sexuality a k lepSimu vyrovnavani se s anxietou a
depresivitou. DalSim cilem bylo zjistit ty oblasti, které jsou kliC¢ové pro hodnoceni
vlastniho Zivota jako kvalitniho. Dle vypovédi respondentd to byly nejcastéji tyto
oblasti: dobré mezilidské vztahy, mit s kym sdilet svou diagndzu, uspokojivy sexualni
Zivot, udrzet si praci, dobré zdravi, minimum vedlejSich Gcinka 1éCby, pfistup
k informacim o HIV a dobry vztah s Iékafem (potfeba byt bran jako ¢lovék, ne jako
diagnoza).

Nutnost zkoumat cile, hodnotovou orientaci a naplfiovani potfeb HIV
pozitivnich vyzdvihuje také Anderson (2004)*. Ten uvadi, Ze poskytovani sluzeb HIV
pozitivnim osobam se ne vzdy kryje s jejich skuteCnymi potfebami. Navic potfeby
jsou veskrze individualni a individudlni je i jejich aktualnost béhem raznych stadii HIV
infekce. To, co se jevi dllezité tésné po diagnostikovani, se muze ukazat jako méné
dalezité v pozdéjSim stadiu. Ve svém vyzkumu, v némz polozil HIV pozitivnim
respondentim Zzijicim ve Velké Britanii otazku tykajici se jejich kliCovych potreb,
identifikoval tyto: fyzické zdravi (naplhovani této potfeby je naruSovano hlavné
bolesti, unavou, vedlejSimi ucinky léCby, lipodystrofii a neuropatii), duSevni zdravi
(saturace potfeby hlavné naruSovana anxietou, depresivitou, Sokem, strachem
z diskriminace, pocitem osameélosti), ubytovani (HIV pozitivni lidé v Britanii ¢asto
vypovidali, Ze ziji v chudych pomérech), zdrava vyZiva (potieba zdravé jist
narusovana vedlejSimi Uc€inky lé€by, jako je nechutenstvi, prijmy, ale i mensi financni
dostupnosti zdravych potravin), odpocinek (HIV/AIDS s sebou pfindsi zvySenou
potfebu odpodivat a zaroven je ¢asto doprovazeno poruchami spanku, které mohou
byt umocnény depresi a noénim vstavanim kvdli brani 1ékd), pohyblivost a
sebeobsluha (HIV pozitivni lidé Casto sdéluji nedostatek energie Kk plnéni
kazdodennich ukold), finanéni nezéavislost (mnozi se obavaji ztraty socialni podpory,
kdyby opétovné vstoupili na pracovni trh), sebevédomi (sebevédomi HIV pozitivnich
osob byva hlavné otfeseno, pokud zaziji diskriminaci, odmitnuti partnerského vztahu
nebo pfijdou o praci v disledku HIV/AIDS. Déle byva tato potfeba ohroZzena zménou
télesného vzhledu a socialni izolaci.), mezilidské vztahy (osamélost a socialni izolace

byvaji astym jevem pfi HIV/AIDS), sexualita (tuto potfebu brzdi hlavné fakt, ze HIV

¥“The importance of personal goals in defining nead easily be underestimated, “ (Anderson, 2004, s
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je pohlavné pfenosna choroba, proto se infikovani virem HIV obavaji, Ze by nakazili
partnera, coz inhibuje jejich sexualitu, navic vedlejSim u&inkem nékterych Iéka muze
byt i sexualni dysfunkce) , déti a rodina (naplfiovani této potfeby je ztizeno nejistotou,
zda nedojde k pfenosu HIV infekce na vlastni déti, dale nejistotou tykajici se
schopnosti péce o déti a jejich zabezpeceni v pfipadé rychlého postupu HIV infekce),
zaméstnéni (tato potfeba se opét stala kli€ovou po objeveni antiretrovirové terapie,
nicméné jeji saturace je brzdéna castymi navstévami Iékare, nejistotou progrese HIV
onemocnéni, strachem z odhaleni HIV statusu na pracovisti), vzdélani a kvalita
Zivota (autor uvadi, Ze potfeba zit kvalitni Zivot je univerzalni pro vSechny (nejen) HIV
pozitivni osoby a jeji naplfiovani zavisi na naplfiovani téch oblasti, které jedinec

hodnoti jako dllezité). Pfi¢emZ HIV/AIDS postihuje vSechny uvedené oblasti.

Vyzkumem spokojenosti HIV pozitivnich v dosahovdiieZitych Zivotnich hodnot a éilse vCeské republice zabyvaly Potribna
a Dragomirecka (2001), které zkoumaly jednaletitost dané oblasti v porovnani s HIV negativpieinak spokojenost s naplkanim
této oblasti (opt v porovnani s HIV negativnimi). Zjistily, Ze HIpozitivni v porovnani s HIV negativnimi jako médilezité hodnotili

V porovnani s kontrolnim souborem u¢heejmensi spokojenost s napl/anim hodnot a oblasti: ,zdravi“, dale autonomsmhlstainosti,
duSevniho zdravi, spanku, lasky, sexuality, vippktiky. Toto jsou zajimava zjishi, ktera se liSi od obou vySe uvedenych zalirécin
vyzkumi, a’koliv srovnani je obtizné, protoZze pouzité metoelyily, liSilo se i mnoZstvi respondénte vzorcich (&oliv ve vSech
vzorcich byly zastoupené Zeny). Nicnige mozné na zékl&ddlisnych vysledi shrnout, Ze poseby HIV pozitivnich osob se lisi nejen
v zavislosti na stadiu infekce, ale i v zavislogtikulturnim progedi, protoze kazdé z prosti ma sva specifika, jiné postojiciy
HIV/AIDS a jinou spoléenskou viditelnost tohoto problému.

Potfeby HIV pozitivnich osob jsou vice méné podobné potfebam ,zdravé“
populace, nicméné moznost jejich napliovani a spokojenost s jejich uspokojovanim
se lisi, jelikoz HIV/AIDS zasahuje vSechny dllezité zivotni oblasti. Navic nékteré
potfeby se stavaji kratce po diagnostikovani HIV naléhavéjSi nez ostatni, u nékterych
naléhavost vzrastad az s progresi HIV onemocnéni. Ukolem kazdého |ékafe a
psychologa, ktery pecuje o tyto pacienty, by mélo byt identifikovat jejich kliCové

potfeby a cile a pomaoci jim v jejich uspokojovani a naplfiovani.

3.7 Specifické metody m éreni kvality Zivota HIV pozitivhich osob

Kvalita Zivota se u HIV pozitivnich osob stava klicovym tématem a HIV/AIDS
s sebou nese urcita specifika, jimiz se liSi od ostatnich nevylégitelnych chorob, proto
byla potfeba vytvofit i specificky nastroj méfeni kvality Zivota HIV pozitivhich osob. Je
jim WHOQOL-HIV, ktery je mezikulturnim nastrojem méficim kvalitu Zivota HIV
pozitivnich osob. Na rozdil od dotazniku WHOQOL obsahuje jeSté pét aspektd, které
jsou specifické pro HIV pozitivni osoby: symptomy HIV, socialni izolaci, smrt a
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umirani, smiflivost a strach z budoucnosti (WHOQOL Group, 2004). Uvedeny
dotaznik dobfe rozliSuje mezi skupinou HIV pozitivnich a HIV negativnich osob a také
mezi skupinou HIV negativnich osob bez symptomd a s vyskytem symptomd,
zejména v oblastech fyzického a duSevniho zdravi a socialni oblasti (Fang a kol.,
2002). Bohuzel nebyl jesté preloZzen do Cestiny.

Jinym specifickym nastrojem méreni se zdravim souvisejici kvality Zivota HIV
pozitivnich osob je MOS-HIV, ktery se zaméfuje na 11 se zdravim souvisejicich
oblasti: celkové zdravi, bolest, fyzickd kondice, fungovani ve spole¢nosti, duSevni
zdravi, Unava, distres tykajici se zdravi, kognitivni funkce, kvalita Zivota a zmény
zdravotniho stavu. Respondent hodnoti tyto oblasti na Skale od 0 do 100, pficemz
hodnota 0 je nejhorSi. Ze zminénych jedendcti oblasti se vytvori dva souhrnné skory,
jeden pro fyzické zdravi, jeden pro duSevni zdravi (Miners a kol., 2001). Delate a
Coons (2001) udavaji, Ze MOS-HIV méa velice dobrou konstruktovou validitu, tedy
rozliSuje HIV pozitivni pacienty podle zdravotnich indikatord (CD4 a virové néloze),
zejména skory v oblasti fyzického zdravi statisticky vyznamné korelovaly s poctem
CD4 marker( a virovou nalozi, neprokazala se statisticky vyznamna korelace mezi
skory v oblasti duSevniho zdravi a imunologickymi parametry. Tento dotaznik nebyl

standardizovan na ¢eskou populaci.

Zkoumani kvality Zivota HIV pozitivnich osob je velice obtiznym uUkolem,
jelikoz do hry vstupuje cela fada faktoru, které, pokud se nevezmou v Uvahu, mohou
pusobit jako rusivé proménné. Jednim z Uskali ve studiu kvality Zivota HIV pozitivni
populace je velikA nehomogennost této populace (z hlediska vzdélani, zpusobu
nakazeni, bydlisté, rodinného stavu apod.) a specifika HIV infekce (Castéji jsou
nakazeni mladi lidé v produktivnim véku, vétSi pomér v Evropé a Americe HIV
pozitivnich homosexualnich muzl, fada osob jeSté pred infekci pochazi
z marginalizovanych skupin,...). Jinym uskalim je individualni progrese HIV choroby,
u nékoho je prabéh rychly, u nékoho pomaly, vliv antiretrovirové |éCby je také
individualni, u nékoho se muaze vyskytnout u stejného léku mnoZstvi vedlejSich
aginka, u nékoho 7adné, navic lé&iv a jejich kombinaci je cela fada... Ctenéf si
udéla z vySe zminénych studii obrazek o komplexnosti tohoto problému, nicméné

navzdory slozitosti je potfeba zabyvat se kvalitou Zivota HIV pozitivnich osob, protoze
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jeji zvySovani muze plsobit jako jeden z faktord prevence dalSiho Sifeni této

choroby.

Il Empirickd ¢ast

4. Cile prace

ey

1. Zmapovat kvalitu Zivota a jeji dil¢i aspekty u HIV pozitivnich osob Zijicich na
tzemi CR.

2. Zjistit rozdily v kvalité Zivota mezi HIV pozitivnimi a HIV negativni kontrolni
skupinou.

3. Zjistit faktory, které souviseji s kvalitou Zivota HIV pozitivnich osob v CR a najit
takové, které mohou mit jak pozitivni, tak negativni vliv na subjektivni vnimani

kvality Zivota.
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4. Prozkoumat, jaka volba hodnot a cili (Udaje ziskané dotaznikem SEIQoL)
ovliviluje subjektivné vnimanou uroven kvality Zivota a spokojenosti se
Zivotem (osobni pohody) u ¢eského vzorku HIV pozitivnich respondentu.

5. Porovnat vysledky dat ziskanych z CR s vysledky dat zahraniénich studii.
Porovnat vysledky dat této studie s vysledky vyzkumu kvality Zivota HIV
pozitivnich osob, ktery realizovala MUDr. Potribna v roce 2000.

7. Navrhnout takova opatfeni, ktera by mohla pfispivat ke zlepSeni subjektivné

.y

vnimané kvality Zivota HIV pozitivnich osob Zijicich v CR.

4.1 Praktické vyuziti
Pouzit ziskané udaje k psychoterapeutickym Gceldm a pomoci hodnotové orientované psychoterapie ovliviiovat kvalitu
Jivota této skupiny. Zarover pfispét k vy$8imu porozuméni specifikim HIV pozitivni populace v CR, kterd neni

z psychologického hlediska zatim dostatecné prozkoumana.
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5. Metody

Seznam pouZzitych metod je obsaZen v pfiloze €. 1.

* Rozhovor s pacienty : jednak nestrukturovany — k navazani vztahu s pacienty,
jednak polostrukturovany — zaméreny na doplnéni informaci ziskanych dotazniky.

« DZS (,Dotaznik Zivotni spokojenosti“), v némz je respondent tazan na subjektivni
spokojenost v deseti oblastech Zivota.
Dotaznik Zivotni spokojenosti (DZS) autor(i Fahrenberga a kol. (Fahrenberg et al,
2001).

Vznikl v Némecku, kde byl na souboru 2870 osob standardizovan.
Zminény dotaznik obsahuje deset sedmipolozkovych Skal, které postihuji tyto
slozky Zivotni spokojenosti:

1. Zdravi: vysoké hodnoty na této Skale predstavuji spokojenost s celkovym

zdravotnim stavem, fyzickou i psychickou kondici a odolnosti proti nemocem.

2. Prace a zaméstnani: ¢im vySSich hodnot osoba na této Skale dosahuje, tim
soucasnymi pracovnimi uspéchy.

3. Finan¢ni situace: vysoké hodnoty znaci spokojenost se svym pfijmem a
majetkem, finanénim zabezpedenim v soucasnosti i s moznostmi finanéni
situace v budoucnosti.

4. Volny ¢as: vysoké skory na Skale Volny ¢as znamenaji spokojenost s kvalitou
a kvantitou volného €asu, ktery maji k dispozici a s odpocinkem, ktery jim
volny ¢as nabizi.

5. Manzelstvi a partnerstvi: ¢im vysSich hodnot respondenti na této Skale
dosahuji, tim vice hodnoti své manzelstvi (partnerstvi) jako spokojené;
hodnoti se spokojenost s partnerovou pomaoci, otevienosti a pochopenim,
spole¢nymi aktivitami a bezpedim.

6. Vztah k vlastnim détem: vysoké skory vypovidaji o spokojenosti se vztahem
se svymi détmi, vlivem na né a se spole¢nymi aktivitami.

7. Vlastni osoba: na této Skale vysoké skéry znamenaji spokojenost s vlastnim
vzhledem, schopnostmi, sebevédomim, charakterem a zpusobem

dosavadniho zivota.
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8. Sexualita: dosahovani vysokych skora je hodnoceno jako spokojenost
s vlastni fyzickou atraktivitou, sexualni vykonnosti a partnerského souladu, co
se Castosti a kvality sexualniho kontaktu tyka.

9. Pratelé, znami a pfibuzni: vysoké hodnoty na této Skale vypovidaji o
spokojenosti se svymi vztahy, kontakty a aktivitami nejen s rodinou, ale i
prateli a Sirokym okolim.

10.Bydleni: respondenti dosahujici zde vysokych hodnot jsou spokojeni se

stavem a umisténim sveho bydleni a s vydaji, které za néj plati.

Celkova Zzivotni spokojenost: je hodnota, kterd se vypocita souctem
dosazenych hrubych skér( v oblastech: Zdravi, Finanéni situace, Volny c¢as,
Vlastni osoba, Sexualita, Pratelé, znami a pfibuzni a Bydleni. Do celkové Zivotni
spokojenosti se nezahrnuji hodnoty ziskané ze Skal: Prace a zaméstnani,
ManzZelstvi a partnerstvi a Vztah k vlastnim détem, jelikoz respondenti mohou byt
nezameéstnani, bez partnerského vztahu a bezdétni. Chybégjici Udaje v téchto
oblastech by proto zkreslovaly vysledky v obrazu celkové Zivotni spokojenosti.
Zaveér dotazniku tvofi polozky tykajici se demografickych udaja, které respondenti
vyplhovali.

Metoda byla prelozena do cCeského jazyka, ale v dobé sbéru dat nebyla
standardizovana na Ceskou populaci. Jejim pfekladem se zabyvali Tomas a

Katefina Rodni.

SEIQoL (,Skéla na méFeni dosahovani zivotnich cili a hodnot a zjistujici jejich
prioritu®) — timto dotaznikem s moZznosti vlastnich odpovédi respondent doplni
informace, které nebylo mozno ziskat pomoci DZS.

SEIQoL je metoda zaloZzend na Kellyho teorii osobnich konstruktd, jejimz
cilem je zjistovat osobni cile. SEIQoL je sebeposuzujici metoda hodnoceni kvality
Zivota, ktera neklade pfedem kritéria. Vychazi z osobnich pfedstav ¢lovéka o tom,
co je pro ného dulezZité a z predpokladu, Ze pojeti kvality Zivota je individudlni a
zaloZené na systému hodnot daného jedince. Jejimi autory jsou O’Boyle, McGee
a Joyce. Respondent je tazan, aby do péti kolonek zaznamenal své Zivotni cile a
hodnoty, tedy to, o€ mu v Zivoté jde. V dalSim kroku ur¢i miru spokojenosti s jejich
naplhovanim a dualezitost dané hodnoty vjeho Zivoté. Nakonec na

deseticentimetrové vizuélni analogové Skale zaznamend miru spokojenosti
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s kvalitou jeho Zzivota, 0 cm je nejhorSi vysledek, 10 cm nejlepsSi. Vizualni
analogova Skala je velice vhodna pro osoby s niZzSim intelektem nebo pfi unavé,
jelikoz neklade tak vysoké naroky na porozuméni poloZce, jako kladou nékteré
dotazniky. PFi vyhodnocovani dat je mozné provadét obsahovou analyzu danych
hodnot (podnétovych oblasti). Metoda nebyla standardizovana na ¢eské populaci,

u nas se ji zabyva prof. Kfivohlavy.

. ESK (,Existencialni Skala“), kterou Ize ziskat inforogao subjektivnim prozivani smysluplnosti Zivotgea nevykazuje zjevnou
validitu.

ESK se mimo jiné za#iuje na postihnuti struktury a dynamiky duchovngalme-existencialni kvality Zivota. Jejintélem je

zjistit stav existencialnich kompetenci a osoprozivaného smyslu — tyto jevy #tdomponenty kvality Zivota. Existencialni dimenze

vést existencidtnaplrény zZivot. Duchovni a existencialni schopnosti ndégi Laengleho (2001) vliv na duSevni zdravi. ,Eedstialni
Skéla vypovida o ¢ a kvalit duSevniho zdravi, poipads duSevni nemoci, ve smyslu kvality Zivota," (s.18).

Existencialni Skala postihuje diléi osobnostni kvality, které souviseji
s nalézanim Zivotniho smyslu. Jsou jimi:

1. Sebeodstup: tato Skala méfi schopnost ¢lovéka vnitiné se osvobodit od
vlivu svych pfani, obav, potizi, takze ¢lovék jimi neni vnitiné spoutan.

2. Sebepfesah: Skala je nastrojem k méfeni citové pfistupnosti,
schopnosti vcitit se do druhych a schopnost vycitit, co je v Zivoté
hodnotné, vyznamné. Dle Laengleho (2001) je schopnost rozpoznat
hodnotu zaklad pro hloubku prozivani a pro schopnost snaset utrpeni.

3. Svoboda: ¢lovék, ktery v duchu této Skaly jednéa svobodné, je schopen
v kazdodennim Zivoté rozpoznat své moznosti, hodnotit je dle jejich
vyznamnosti a podle toho se rozhodovat.

4. Odpovédnost: dle popisu této Skaly je odpovédny c¢lovék schopen
angaZzovat se pro osobni Ukoly a dulezité Zivotni hodnoty, planovat své

jednani a nést odpovédnost za své rozhodnuti.

Celkovy skér vyjadfuje celkovou miru prozivané smysluplnosti Zivota.

* Rozhovor s oSetfujicimi l1ékafi umoznujici ziskat data o zdravotnim stavu a
rychlosti progrese HIV onemocnéni. Kritériem postupu HIV choroby zde bude

rychlost Ubytku CD4 bunék a narlst virové naloze v krvi.

Podminkou ke siu dat byl souhlas respondenta s participaci neumiz kvality Zivota. Respondenti, které jsem kotdakla osob,
dostali dopis, v &mz jsou informovani o cilech studie a Zadani kdigpdci. Dale je sotasti dopisu uji$ni o anonymit a podrobné
instrukce. Tento dopis byl i s&ésti setu dotaznik které pedkladali 1ék& HIV pozitivnim pacienim na regionalnich AIDS centrech.
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Nekteti respondenti se vzdali prava na anonymitu (N=58jdali o vyhodnoceni dotaziiik s&leni osobnich vysledk Ti i dali souhlas
k nahlédnuti do jejich zdravotni dokumentace.
Pti odevzdani vyplinych Gdaj maji respondenti moznost komentovaltlgh Seteni a hoviit o tématech, ktera se v dotaznicich
vyskytla.
Studie byla provedena se souhlasem AIDS centra tiblvBa a Etické komise FN Bulovka.
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6 Popis souboru

6.1 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofilo 118 HIV pozitivnich respondentt (30 Zen a 88 muzu)

ve véku od 22 do 67 let (vékovy pramér ¢inil 37,53 a smérodatna odchylka 10,15

roku), u nichz byla HIV pozitivita potvrzena konfirmacnim testem. Podminky pro

zafazeni do studie byly: souhlas s vyplnénim dotazniku a k rozhovoru, informovanost

o vlastni infekci virem HIV-1 a konzumace zdravotni péce. Kriteriem pro vylouceni

byla ADC (AIDS dementia complex).

Celkem jsem nashromazdila 119 dotaznikG vyplnénych HIV pozitivnimi

osobami, jeden jsem z divodu velkého mnozstvi chybéjicich udaji musela ze studie

vyradit.

Shér dat probihal od 1.1.2006 do 31.12. 2007, a to na nasledujicich mistech

(viz tabulka €. 2 a graf €. 5):

Tabulka ¢. 2 — Mista skru dat vyzkumného souboru

Mista Absolutni  pocet HIV pozitivnich
respondentu

FN Na Bulovce, AIDS centrum 54

AIDS centrum FN Usti nad Labem 4

AIDS centrum FN Hradec Krélové 7

AIDS centrum Nemocnice 5

v C. Budgjovicich

AIDS centrum FN Brno-Bohunice 3

AIDS centrum FN v Plzni 7

DUm svétla 17 (1 vyrazen)
Spole€enské akce pro HIV pozitivni 15
Rekondi¢ni pobyt pro HIV pozitivni 7

Celkem

119 (zafazeno do studie 118)

111




Graf ¢. 5 — Mista skru dat vyzkumného souboru

Pocet respondentt

@ FN Na Bulovce, AIDS
centrum

W AIDS centrum FN Usti
nad Labem

OAIDS centrum FN Hradec
Krélové

O AIDS centrumv
6% Nemocnice v C.
13% Budéjovicich

45% B AIDS centrum FN Brno-
Bohunice

I AIDS centrum FN v Plzni

B DUm svétla
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HIV pozitivni

W Rekondiéni pobyt pro HIV
pozitivni

Respondenty z FN Bulovka, Domu svétla, na rekondi¢nim pobytu a
spole€enskych akcich jsem kontaktovala osobné, Gc¢ast na vyzkumu odmitli dva lidé.
Ostatni respondenti se rekrutovali z regionalnich AIDS center, kde je o UCast na
vyzkumu Z&dali jejich oSetfujici Iékafi*® a dotazniky byly rozeslany a vraceny postou.

Celkem byl rozeslan néasledujici po¢et dotaznikl (viz tabulka €.3):

20 Na tomto mist bych chila podtkovat Iék&im a zdravotni seis, ktéf se podileli na su dat, a to byli:
MUDr. Pavel Dlouhy, Doc.MUDr. Dalibor Sediék, MUDr. Zddika Jerhotova, MUDr. Jaroslav Kapla, MUDr.
Svatava Snopkova, MUDr. Viktor Aster a zdravotrdteee Hana SpiSakova.
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Tabulka €. 3 — Navratnost dotaznila

Seznam kontaktovanych AIDS center Rozeslano Navratnost
dotaznikd

AIDS centrum FN Usti nad Labem 10 40%

AIDS centrum FN Hradec Krélové 13 53,8%

AIDS centrum Nemocnice vC. |10 50%

Budéjovicich

AIDS centrum FN Brno-Bohunice 20 15%

AIDS centrum FN v Plzni 30 23,3%

6.1.1 Demografické udaje vyzkumného souboru

Na nasledujicich strankdch podavam demografické Udaje tykajici se
vyzkumného souboru HIV pozitivnich lidi (N=118).
Tabulka €. 4 — popis vyzkumného vzorku
Absolutni Relativni Pramérny vék | Smérodatna
Cetnost Cetnost (v letech) odchylka (v
letech)
Celkem 118 100% 37,53 10,15
Muzi 88 74,58% 39,36 10,05
Zeny 30 25,42% 32,13 8,13
Pracujici 73 61,86% | 36,95 8,04
Nepracujici 45 38,14% 3847 12,70
S partnerem 55 46,61% | 3540 9,20
‘Bez 63 53,39%  [39,38 10,63
partnera
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6.1.1.1 Zanéstnanost HIV pozitivnich respondenti

Tabulka €. 5 — Zaméstnanost HIV pozitivnich respondenti

Pracujici | N=118 | Relativni | Zeny Relativni Muzi Relativni
Cetnost (N=30) Cetnost zeny | (N=88) | Cetnost muzi

Ano 73 61,9% 15 50% 58 65,91%

Ne 45 38,1% 15 50% 30 34,09%

Celkem | 118 100% 30 100% 88 100%

Graf €. 6 - Zaméstnanost HIV pozitivnich respondenti

E muzi

| Zeny

Pracujici Nepracujici

Do kategorie ,pracujici“ byli zafazeni respondenti, ktefi v dobé sbéru dat
vykonavali zaméstnani na plny nebo &aste¢ny Uvazek, studovali nebo byli osobami
samostatné vydéle¢né cinnymi. Kategorie ,nepracujici“ obsahovala podkategorie:
vinvalidnim nebo starobnim ddchodu, nezaméstnany/a, v domacnosti. Z divodu
malého rozsahu souboru a pro Ucely této prace jsem povazovala za vhodnéjsi

vytvorit kategorie pouze dvé a neclenit vzorek na podkategorie.
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6.1.1.2 Vza&lani HIV pozitivnich respondenti

Tabulka €. 6 — Vzdlani HIV pozitivnich respondenti

Vzdélani N=118 | Relativni Zeny | Relativni Muzi | Relativni
Cetnost Cetnost Cetnost
zeny muzi
Z&kladni 18 15,3% 8 26,67% 10 11,36%
Vyucen bez | 34 28,8% 4 13,33% 30 34,09%
maturity
SS s maturitou 43 36,4% 12 40% 31 35,23%
VS 23 19,5% 6 20% 17 19,32%
Celkem 118 100% 30 100% 88 100%

Graf ¢. 7 - Vzdlani HIV pozitivnich respondenti
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NejvétSi Cast respondentll (vice neZz trfetina) absolvovala stfedni Skolu

S maturitou, mirné méné nez tretina se vyucila bez maturity a necelych dvacet
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procent bylo absolventy zakladnich a vysokych Skol. Zastoupeni vzdélani ve

vyzkumném vzorku HIV pozitivnich znazornuji tabulka €. 6 a graf ¢€.7.

6.1.1.3 Rodinny stav HIV pozitivnich respondent

Tabulka €. 7 - Rodinny stav HIV pozitivhich respondeni

Stav N=118 | Relativni | Zeny | Relativni Muzi | Relativni
Cetnost Cetnost zeny Cetnost muZi
Zenaty/vdana | 13 11,0% 6 20% 7 7,95%
Svobodny/a 80 67,8% 15 50% 65 73,86%
Vdova/vdovec | 4 3,4% 3 10% 1 1,14%
Rozvedeny/a |21 17,8% 6 20% 15 17,05%
Celkem 118 100% 30 100% 88 100%
Nejvétsi ¢ast HIV pozitivnich respondentd (vice nez dvé tretiny) byla

svobodnd, u Zen to byla polovina, u muzu témér 74%, coz je dano tim, Ze vétSina

muzl ze vzorku byla homosexualni. Na druhém misté se co do cCetnosti ocitla

kategorie rozvedeny. Na tuto polozku kladné odpovédéli muzi heterosexualni, ale i

homosexualni, jelikoz néktefi z nich se oZenili a az posléze zacali objevovat svou

orientaci. Tato otazka nezachycovala stav ,registrovany partner® pro homosexualni

pary.

Graf €. 8 - Rodinny stav HIV pozitivnich respondenk
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6.1.1.4 Partnersky vztah HIV pozitivhich respondeni
Tabulka €. 8 - Partnersky vztah HIV pozitivnich respondenti
Partnersky N=118 | Relativni Zeny | Relativni MuZzi | Relativni
vztah Cetnost cetnost zeny cetnost muzi
Ano 55 46,6% 20 66,67% 35 39,77%
Ne 63 53,4% 10 33,33% 53 60,23%
Celkem 118 100% 30 100% 88 100%

Vice nez polovina respondentt nezila v dobé sbéru dat ve stalém partnerském

vztahu, toto ale se liSilo mezi muzi a Zzenami. U Zen pouze tfetina neméla v dobé

testovani stalého partnera, zatimco u muzu to byly témér dvé tretiny. Néktefi z muzd,

ktefi odpoveédéli, Ze nemaji staly partnersky vztah, uvedli, Ze maji ¢asté vztahy na

jednu noc nebo sex v gay podnicich.

Graf ¢&. 9 - Partnersky vztah HIV pozitivhich respondent
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6.1.1.5 Zpisob ziskani HIV infekce
Pro velkou citlivost této otazky bylo mozné pouze zjistit, Ze minimalné 49

muzl se infikovalo homosexualnim pohlavnim stykem, alespoii 8 muzl
heterosexualnim pohlavnim stykem a alespon 25 Zen heterosexualnim pohlavnim
stykem. U ostatnich se zpusob infekce HIV nepodafilo zjistit. Néktefi respondenti

pusobili jako komeréni sexualni pracovnici (alespor 6 muzu a 4 zeny).

6.2 Kontrolni skupina

Do kontrolni skupiny bylo zafazeno 135 HIV negativnich respondenti ve
vékovém rozmezi od 18ti do 66ti let (vékovy pramér ¢&inil 33,57 a smérodatna
odchylka 11,38 roku) . Z tohoto poctu 63 respondenti byli muzi, 72 zeny. Metodou
vybéru byl ¢astecné stratifikovany vybér, ktery vSak bylo obtizné uskuteénit, proto byl
doplnén pfilezitostnym. Stratifikace probihala hlavné podle zaméstnanosti (a to proto,
Ze zaméstnanost se pfi statistické analyze dat ziskanych od HIV pozitivni populace
ukazala jako faktor, kde se nejvice projevuji odliSnosti ve vnimani subjektivni kvality
Zivota a osobni pohody), dalSi snahou bylo oslovit co nejvice muzi z homosexualni
komunity a osob se zakladnim vzdélanim nebo v kategorii vyucen. Jelikoz vzorek
HIV pozitivnich osob je velice heterogenni a co se sexualni orientace tyka, jeho
rozloZeni neodpovida rozloZeni v obecné populaci, bylo sestaveni kontrolni skupiny
obtizné. Jako idealni by se pfi sestavovani jevilo osloveni klientl v zafizenich, kde se

provadi testovani na HIV protilatky a zafazeni téch klientd, jejichz vysledek testu na
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HIV protilatky je negativni, nicméné tento postup by byl eticky sporny, protoze
v takovych zafizenich Casto zéroven Cekaji i HIV pozitivni Klienti, ktefi jdou na
kontrolu k Iékafi. DalSim Uuskalim by bylo zkresleni vysledku dosazeného
v dotaznicich emocemi, které provazeji sdéleni HIV negativniho vysledku. Proto
ekvivalence vyzkumného a kontrolniho souboru neni zaru€ena. Kritériem pro
zafazeni do studie byla HIV negativita, na kterou byli respondenti tdzani a souhlas
s vyplnénim dotaznikd. Osloveni respondenti byli dotazani, zda by vyplnili dotazniky:
SEIQoL, DZS a ESK. Celkem bylo distribuovano 150 dotaznikd (90% néavratnost).

6.2.1 Demografické udaje kontrolni skupiny

V dobé dotazani 94 respondenti byli zaméstnani, 41 nepracoval
(nezaméstnani, Zeny na matefské dovolené, osoby ve starobnim a invalidnim
dichodu). V partnerském vztahu Zilo 105 respondentl a bez partnerského vztahu 30.
Dva ukoncili proces vzdélavani zékladni Skolou, 16 se vyucilo, 54 absolvovali
maturitu a 63 respondenti dosahli vysokoSkolského vzdélani.

V nasledujici tabulce (Tabulka & 9) podavam prehled Gdaji o kontrolni

skupiné.

Tabulka €. 9 — Popis kontrolni skupiny

Absolutni Relativni Pramérny vék | Smérodatna
Cetnost Cetnost (v letech) odchylka (v letech)
Celkem 135 100% 33,57 11,38
Muzi 63 46,67% 34,84 10,95
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6.2.1.1 Zanéstnanost respondeni z kontrolni skupiny

Tabulka €. 10 - Zangstnanost respondeni z kontrolni skupiny

Pracujici | N=135 | Relativni | Zeny Relativni Muzi Relativni
Cetnost (N=72) Cetnost Zzeny | (N=63) | Cetnost muZi

Ano 94 69,6% 41 56,94% 53 84,13%

Ne 41 30,4% 31 43,06% 10 15,87%

Celkem | 135 100% 72 100% 63 100%

Vice nez dvé tretiny respondentd kontrolni skupiny byly v dobé sbéru dat

zaméstnany na UGvazek piny,

castecny,

studenty nebo osobami

samostatné

vydélec¢né ¢innymi. Zatimco muzi byli zaméstnani témér v 85 procentech, u Zen to

bylo pouze 57 procent. Rada nepracujicich respondent(i se rekrutovala z absolventti
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Skol hledajicich zaméstnani, ostatnich nezaméstnanych, osob ve starobnim
ddchodu, matek na matefské dovolené. Jeden byl byvaly vézen hledajici zaméstnani

a jeden muz byl invalidni ddchodce.

Graf €. 10 - Zamgéstnanost respondeni z kontrolni skupiny

O muzi
W Zeny
Pracujici Nepracujici
6.2.1.2 Rodinny stav respondelitz kontrolni skupiny
Tabulka €. 11 - Rodinny stav respondenit z kontrolni skupiny
Stav N=135 | Relativni Zeny | Relativni Muzi Relativni
Cetnost (N=72) | Cetnost (N=63) | Cetnost muzi
zeny
Zenaty/vdana 55 40,74% 24 33,33% 31 49,21%
Svobodnély 67 49,63% 39 54,17% 28 44,44%
Vdova/vdovec 1 0,74% 1 1,39% 0 0%
Rozvedenaly 12 8,89% 8 11,11% 4 6,35%
Celkem 135 100% 72 100% 63 100%

Nejvice respondentd z kontrolni skupiny se podobné jako ve vyzkumném

vzorku ocitlo v kategorii ,svobodny®. Nicméné v kontrolni skupiné to byla necela

121




polovina respondentt, a dalSim rozdilem je, Ze v kontrolni skupiné byla vétsi relativni
¢etnost svobodnych Zen neZz svobodnych muzd. Na rozdil od vyzkumné skupiny byla
témér polovina muzu z kontrolni skupiny Zenatych a u muza pfevaZovala kategorie
Zenaty, nikoliv svobodny. U Zen z kontrolni skupiny tomu bylo naopak. Ve vzorku se

vyskytla pouze jedna vdova a necelych 9 procent respondentl bylo rozvedenych.

Graf ¢. 11 - Rodinny stav respondenit z kontrolni skupiny

E muzi
W Zeny
Zenatyivdana Svobodny/a Vdova/ivdovec Rozvedeny/a
6.2.1.3 Vza@lani respondenti z kontrolni skupiny
Tabulka €. 12 — Vzdlani respondenti z kontrolni skupiny
Vzdélani N=13 | Relativni | Zeny Relativni MuZi Relativni
5 cetnost | (N=72) | &etnost (N=63) | éetnost muZi
zeny
Zakladni 2 1,48% 1 1,39% 1 1,59%
Vyucen 16 11,85% 7 9,72% 9 14,29%
bez maturity
SS s maturitou 54 40,00% 26 36,11% 28 44,44%
VS 63 46,67% 38 52,78% 25 39,68%
Celkem 135 100% 72 100% 63 100%
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Graf ¢. 12 - Vzdilani respondenti z kontrolni skupiny
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V kategorii vzdélani prevazovalo v kontrolni skupiné vysokoskolské (témér

polovina vSech respondentd), u Zen to bylo vice nez 50 procent, u muzi témér 40

procent. Naopak kategorii zakladni vzdélani se podafilo naplnit pouze jednim muzem

a jednou Zenou. Muzi z kontrolni skupiny byli nejCastéji stfedoSkolaci s maturitou,

zeny vysokosSkolacky.

6.2.1.4 Partnersky vztah respondetitz kontrolni skupiny

Tabulka €. 13 - Partnersky vztah respondent z kontrolni skupiny

Partnersky N=135 | Relativni | Zeny | Relativni Muzi Relativni
vztah Cetnost | (N=72) | Cetnost Zeny | (N=63) Cetnost
muzi
Ano 105 77,8% 57 79,17% 48 76,19%
Ne 30 22,2% 15 20,83% 15 23,81%
Celkem 135 100% 72 100% 63 100%

Graf €. 13 - Partnersky vztah respondenti z kontrolni skupiny
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Nejvice respondentl z kontrolni skupiny uvedlo, Ze v dobé testovani Zili se
stalym partnerem. Bez stalého partnera zila necela ¢étvrtina respondentd. U muzd i u
Zen byly Cetnosti této kategorie velice podobné.

Shér dat probihal v poslednim &tvrtleti roku 2007, respondenti byli oslovovani
ve vlacich (smér Olomouc-Praha a Kladno-Praha), na ulicich, v ¢ekarnach, na Gradu
prace, v gay podniku, v misté bydlisté a na Skolach a pracovistich v Kladné, Praze,
Zatci, Mélnice, Ceskych Budgjovicich, Olomouci, Teplicich a Zadni Tiebani.?.
Podminkou k zafazeni do studie byl predpoklad HIV negativity, jejich souhlas

s vyplnénim dotazniku a neexistence zadné dusSevni choroby.

6.3 Grafické porovnani vyzkumného souboru HIV pozit  ivnich
respondent 4 a kontrolni skupiny

Nasledujici grafy ilustruji podobnosti a rozdily vyzkumného souboru HIV

pozitivnich respondentl a kontrolni skupiny HIV negativnich osob.

6.3.1 Pohlavi respondent

Graf ¢. 14 - Pohlavi respondeni

%1 Na tomto mist bych chéla podskovat svym pateim, kteif se podileli na sfu dat.

124



100

90

80

70

60

50 EHIV+
H HIV-

40
30
20
10

MuZi Zeny

Z grafu je vidét, Ze ve vzorku HIV pozitivnich bylo zastoupeno daleko vice
muzl nez ve vzorku kontrolni skupiny Tento rozdil byl statisticky vyznamny (x2 =
20,383, p < 0,000). Toto je dano i povahou HIV infekce v CR, kde je nakaZeno

mnohem vice muzul nez Zen.

6.3.2 Zaméstnanost respondent U

Graf ¢. 15 - Zangstnanost respondeni
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Z grafu je patrna snaha ziskat co nejpodobné&jsi vzorek kontrolni skupiny, co
se zaméstnanosti tyka. Presto ve vzorku kontrolni skupiny byla vétsi relativni ¢etnost
zaméstnanych respondentl v porovnani se vzorkem HIV pozitivhich respondent,
nicméné tento rozdil nebyl statisticky vyznamny (x2 = 1,692, p = 0,121). Do kategorie
spracujici“ byli v obou skupinach zarazeni lidé zaméstnani na plny i ¢aste¢ny Gvazek,
osoby samostatné vydéle¢né €inné a studenti. Do kategorie ,nepracuijici“ byli v obou
souborech zafazeni lidé nezaméstnani, ve starobnim a invalidnim dichodu a osoby
v domacnosti, jako napf. matky na matefské dovolené. Tyto kategorie jiz nebyly blize
specifikované, jelikoz by doslo k nezadoucimu rozkouskovani vzorku, kdy by do

kazdé z podkategorii spadal jen velmi maly pocet respondentu.

6.3.3 Vzdélani respondent
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Graf ¢. 16 - Vzdilani respondenti
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Z porovnani obou skupin vyplyva, Ze v souboru HIV pozitivnich je oproti HIV
negativnim zastoupeno vice respondentt bez maturity (zakladni vzdélani a vyucéen
bez maturity), nez jak je tomu u HIV negativni kontrolni skupiny. Naopak pocet
vysokoskolsky vzdélanych osob pfevaZzuje v kontrolnim souboru oproti vyzkumnému.
Rozdil mezi obéma soubory byl v kategorii vzdélani statisticky signifikantni (x2 =
50,122, p < 0,000).

6.3.4 Ziti v partnerském vztahu
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Graf & 17 - Ziti v partnerském vztahu
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Podobny rozdil se projevuje i v charakteristice: Ziti v partnerském vztahu.
Vétsi ¢ast HIV pozitivnich respondentl zila v dobé sbéru dat bez stalého partnera,
zatimco u HIV negativni kontrolni skupiny vice respondentt Zzilo v partnerském
vztahu a tyto poméry jsou u obou soubord obracené. Rozdil mezi vyzkumnou a
kontrolni skupinou je u této charakteristiky statisticky vyznamny (x2 = 26,311, p <
0,000).

6.3.5 Rodinny stav respondent
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Graf ¢&. 18 - Rodinny stav responderit
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Vice respondentl z kontrolni skupiny bylo v porovnani s HIV pozitivnimi
respondenty Zenatych nebo vdanych, a méné v porovnani s HIV pozitivni skupinou
rozvedenych, ovdovélych nebo svobodnych. Rozdil u obou vzorkd byl statisticky
vyznamny (x2 = 30,340, p < 0,000).

7 Zpracovani dat a vysledky
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Osloveni respondenti byli dotazani, aby vyplnili dotazniky: SEIQoL, DZS a

ESK. Ziskan& data byla zpracovana pomoci statistického programu SPSS, pouZitymi

testy byl jednovybérovy t-test, kdy naméfené praméry ve vyzkumné i kontrolni

skupiné v jednotlivych oblastech Zivotni spokojenosti a existencialni Skaly byly

porovnany s némeckou normou — v pfipadé DZS (testovou hodnotou) a rakouskou

normou — v pfipadé ESK a v dalSim kroku porovnana data ziskand ve vSech
dotaznicich (SEIQoL, DZS, ESK) od vyzkumného souboru HIV pozitivnich s daty

ziskanymi od kontrolni skupiny, pouzit byl t-test pro dva nezavislé vybéry. Vysledky

uvadim v nasledujicich tabulkach.

7.1 Dotaznik Zivotni spokojenosti (DZS)

Tabulka €. 14 - Vysledky vyzkumné skupiny HIV pozitivnich zékané v DZS v porovnani s &meckou

normou
Primér | SD Némecka | SD Hodnota t- | Statisticka
(N=118) | (N=118) | norma (némecka | testu vyznamnost t-
norma) testu®
32,07 8,16 38,13 7,49 -8,072 0,000***
Zdravi
Prace a 35,06 8,70 35,11 8,88 -0,61 0,951
zameéstnani
(N=104)
Financni 30,21 10,06 34,00 8,62 -4,089 0,000***
situace
Volny ¢as 35,52 9,22 36,08 7,90 -0,663 0,509
Manzelstvia | 37,35 10,15 39,42 7,59 -1,804 0,075
partnerstvi
(N=78)
Déti (N=31) | 38,61 7,64 39,10 6,73 -0,355 0,725
Vlastni 35,46 6,95 38,58 5,79 -4,881 0,000 ***
osoba
Sexualita 33,88 8,04 34,80 7,84 -1,241 0,217
Pratelé, 35,36 5,33 37,13 6,05 -2,574 0,010**
znami,
pribuzni
Bydleni 35,80 9,27 37,86 6,94 -2,418 0,017*
Celkova 238,29 | 42,23 256,59 34,26 -4,708 0,000***
suma 7S

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01
a *** na hladiré vyznamnosti 0,001.
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Nejvétsi rozdily mezi ¢eskymi HIV pozitivnimi respondenty a némeckou
normou se ukazaly v nasledujicich oblastech Zivotni spokojenosti: zdravi, finanéni
situace a spokojenost s vlastni osobou. Dale se statisticky vyznamné rozdily objevily
v oblasti: pratelé, zndmi a pfibuzni a bydleni. Prakticky ve vSech oblastech
dosahovali ¢esti HIV pozitivni respondenti v porovnani s némeckou normou nizsich
prdmérnych hodnot, coZ se projevilo na celkové sumé Zivotni spokojenosti, ktera byla
u ¢eskych HIV pozitivnich respondentd vyznamné nizsi nez u némecké normy.
Abychom vSak mohli hovorit o vlivu HIV/AIDS na rtzné oblasti Zivotni spokojenosti, je
potfeba nejen orientacné srovnavat ceské HIV pozitivni respondenty s némeckou

normou, ale hlavné s ¢eskou kontrolni skupinou.

Tabulka &. 15 - Vysledky kontrolni skupiny ziskané v DZS v grovnani s iimeckou normou

Pramér SD Némeckad |SD Hodnota | Statisticka
HIV- HIV- norma (némecka | t-testu vyznamnost
(N=135) (N=135) norma) t-testu®®
37,73 6,65 38,13 7,49 -0,706 0,481
Zdravi
Prace a 36,01 7,41 35,11 8,88 1,371 0,173
zaméstnani
(N=128)
Finan¢ni 33,63 7,28 34,00 8,62 -0,591 0,556
situace
Volny ¢as 34,16 8,57 36,08 7,90 -2,610 0,010 **
ManZelstvia | 38,50 9,55 39,42 7,59 -1,029 0,306
partnerstvi
(N=113)
Déti (N=64) 39,92 5,49 39,10 6,73 1,198 0,235
Vlastni osoba | 36,11 5,96 38,58 5,79 -4,815 0,000 ***
Sexualita 36,11 7,20 34,80 7,84 2,116 0,036 *
Pratelé, 37,36 5,33 37,13 6,05 0,508 0,612
znami,
pribuzni
Bydleni 37,53 7,09 37,86 6,94 -0,536 0,593
Celkova 252,63 33,35 256,59 34,26 -1,380 0,170
suma ZS

Dle vysledku v dotazniku Zivotni spokojenosti se Zivotni spokojenost ¢eskych
respondentd kontrolni skupiny pfili§ vyznamné neliSi od Zzivotni spokojenosti
némeckych respondentl. Jedinou oblasti, kde se vysledky vyznamné liSily, byla
spokojenost s vlastni osobou, kdy némecka populace hodnoti spokojenost se sebou
sama, s vlastnim vzhledem, schopnostmi, sebevédomim, charakterem a zpisobem
dosavadniho Zivota vyrazné vySe nez ceSti respondenti z kontrolni skupiny. DalSi

rozdil se jevi v dimenzi spokojenosti s volnym ¢asem, kdy také némecka populace je

% Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01
a *** na hladiré vyznamnosti 0,001.
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spokojenéjSi s kvalitou a kvantitou volného c¢asu, ktery ma kdispozici a
s odpocinkem, ktery ji volny €as nabizi. Prekvapujici je vSak vysledek v oblasti
sexuality, kdy c&esky vybérovy vzorek skoroval vyznamné vySe nez némecka
populace, coZ naznaduje, Zze oslovena populace Cechl je vice spokojena s vlastni
fyzickou atraktivitou, sexualni vykonnosti a partnerskym souladem, co se Castosti a
kvality sexualniho kontaktu tykd v porovnani s némeckou populaci. Vysledky ve
vSech ostatnich oblastech jsou srovnatelné a rozdily mezi Ceskym vybérovym

vzorkem a némeckou populaci nejsou nijak vyznamné.

Tabulka & 16 - Vysledky vyzkumné skupiny HIV pozitivnich zékané v DZS v porovnani s kontrolni

skupinou
Pramér SD HIV+ | Pramér SD HIV- | Hodnota | Statisticka
HIV+ (N=118) HIV- (N=135) | t-testu vyznamnost
(N=118) (N=135) t-testu®*
32,07 8,16 37,73 6,65 6,074 0,000***
Zdravi
Prace a 35,06 8,70 36,01 7,41 0,898 0,370
zaméstnani | (N=104) (N=104) | (N=128) | (N=128)
Finan¢ni 30,21 10,06 33,63 7,28 3,121 0,002**
situace
Volny ¢as 35,52 9,22 34,16 8,57 -1,217 0,225
Manzelstvia | 37,35 10,15 38,50 9,55 0,797 0,427
partnerstvi (N=78) (N=78) (N=113) | (N=113)
Déti 38,61 7,64 39,92 5,49 0,955 0,342
(N=31) (N=31) (N=64) (N=64)
Vlastni osoba | 35,46 6,95 36,11 5,96 0,805 0,421
Sexualita 33,88 8,04 36,11 7,20 2,327 0,021*
Pratelé, 35,36 5,33 37,36 5,33 2,479 0,014*
znami,
pribuzni
Bydleni 35,80 9,27 37,53 7,09 1,685 0,093
Celkova 238,29 42,23 252,63 33,35 3,015 0,003**
suma 7S

Pfi srovnavani vyzkumného vzorku HIV pozitivnich osob s kontrolnim
souborem nebyly rozdily v prdmérnych hodnotach spokojenosti s jednotlivymi
oblastmi Zivota tak vyrazné jako pfi srovnavani vyzkumného vzorku HIV pozitivnich
osob s némeckou normou, nicméné se kromé spokojenosti s vlastni osobou projevily

ve vSech ostatnich oblastech podobné, tedy hlavné v oblastech: zdravi (dle

% Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01
a *** na hladiré vyznamnosti 0,001.
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oCekavani), finan¢ni situace a pratelé, znami a pfibuzni, kde vyzkumny soubor HIV
pozitivnich osob dosahoval statisticky vyznamné nizSich vysledkd v porovnani
s kontrolni skupinou. Oproti srovnani s némeckou normou se pfi srovnani s ¢eskou
kontrolni skupinou jako statisticky vyznamny ukazal rozdil ve spokojenosti se
sexualitou, ale rozdil v oblasti bydleni nebyl tak vyznamny, p hodnota byla pouze
0,092. Podobné jako pfi srovnani s némeckymi normami, i pfi srovnani s ¢eskou
kontrolni skupinou HIV pozitivni vyzkumny vzorek kromé oblasti volného &asu

dosahoval ve vSech oblastech Zivotni spokojenosti nizSich primérnych hodnot.

7.2 Existencialni Skala (ESK)

Tabulka €. 17 - Vysledky vyzkumné skupiny HIV pozitivnich zékané v ESK v porovnani s rakouskou

normou
Primér | SD Primér SD Hodnota | Statisticka
(N=118) | (N=118) | (rakouska | (rakouska | t-testu vyznamnost
norma) norma) t-testu®
33,64 7,89 35,51 7,40 -2,581 0,011*
SO
(Sebeodstup)
SP 66,25 11,54 72,30 10,61 -5,690 0,000***
(Sebepresah)
SV (Svoboda) 47,16 9,92 50,98 9,86 -4,184 0,000***
oD 53,65 13,26 58,51 10,92 -3,979 0,000***
(Odpovédnost)
Celkova suma 200,70 | 38,18 217,31 34,39 -4,725 0,000***
ESK

V porovnani s rakouskou normou ceSti HIV pozitivni respondenti ziskali
statisticky vyznamné nizSich pramérnych hodnot ve vSech Skalach ESK, nejméné
statisticky vyznamny se jevi rozdil na Skale sebeodstup, ktera méfi, jak mnoho se
dokaze clovek odpoutat od svych prani, predstav a citll, nakolik se ¢lovék umi
odpoutat od vlivu svych starosti a obav a je stabilni v naroénych situacich. Cesti HIV
pozitivni respondenti se v porovnani s rakouskou normou jevi méné schopni snaset
utrpeni, hlife schopni vycitit, co je v Zivoté dllezité a hodnotné (Skala sebepresah),
vice slabi a nejisti v rozhodovani (Skala svoboda) a méné schopni angazovat se pro

osobni ukoly a hodnoty, tedy vice pasivni v postoji k Zivotu (Skala odpovédnost).

% Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01
a *** na hladiré vyznamnosti 0,001.
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Snizené skory ve vSech oblastech ESK ovlivnily u vyzkumné skupiny HIV pozitivnich
i signifikantné niz8i pramérnou celkovou hodnotu ESK oproti rakouské normé, takze
je mozné shrnout, Ze v porovnani srakouskou normou ¢&eSti HIV pozitivni
respondenti méné prozivaji smysluplnost Zivota, celkovou Zivotni naplnénost a pocit

vnitfniho Stésti.

Tabulka €. 18 - Vysledky kontrolni skupiny ziskané v ESK v provnani s rakouskou normou

Primér | SD Primér SD Hodnota | Statisticka
(N=135) | (N=135) (rakouska | (rakouska | t-testu vyznamnost
norma) norma) t-testu®
35,96 5,67 35,51 7,40 0,913 0,363
SO
(Sebeodstup)
SP 70,78 7,66 72,30 10,61 -2,309 0,022*
(Sebepresah)
SV (Svoboda) | 50,05 7,56 50,98 9,86 -1,427 0,156
oD 55,84 9,97 58,51 10,92 -3,107 0,002**
(Odpovédnost)
Celkova suma | 212,63 26,89 217,31 34,39 -2,023 0,045*
ESK

Také

ostatnich Skalach ESK nizSich hodnot nez rakouska norma, ovSem u Skaly svoboda

Ceska kontrolni skupina dosahla kromé Skaly sebeodstup ve vSech

tento rozdil byl pouze nepatrny, statisticky nevyznamny.

Tabulka ¢. 19 - Vysledky vyzkumné skupiny HIV pozitivnich zékané v ESK v porovnani s kontrolni

skupinou
Pramér SD Primeér SD Hodnota | Statisticka
(N=118) | (N=118) | (N=135) (N=135) | t-testu vyznamnost
t-testu®’
33,64 7,89 35,96 5,67 2,709 0,007**
SO
(Sebeodstup)
SP 66,25 11,54 70,78 7,66 3,714 0,000***
(Sebepresah)

% Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01
a *** na hladiré vyznamnosti 0,001.
2" Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01
a *** na hladiré vyznamnosti 0,001.
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SV (Svoboda) | 47,16 9,92 50,05 7,56 2,626 0,009**
oD 53,65 13,26 55,84 9,97 1,497 0,136
(Odpovédnost)

Celkova suma | 200,70 38,18 212,63 26,89 2,899 0,004**
ESK

Pokud porovnavame celkovou vnimanou smysluplnost Zivota, pocit vnitiniho
Stésti a celkovou naplnénost Zivota u HIV pozitivni vyzkumné skupiny a kontrolni
skupiny, i zde HIV pozitivni vyzkumna skupina dosahla statisticky vyznamné nizSich
hodnot v porovnéni s kontrolni skupinou. Kromé Skaly odpovédnost byly primérné
hodnoty v dil€ich Skalach ESK statisticky vyznamné sniZzené oproti kontrolni skupiné.

(Interpretace viz kapitola Diskuse.)

Na darovni polozek se nejvétSi rozdily mezi vyzkumnym vzorkem HIV
pozitivnich osob a kontrolni skupinou projevily v téchto polozkach (ve vSech z nich
HIV pozitivni skupina dosahla nizSich primérnych hodnot v porovnani s kontrolni

skupinou):

* Polozka &islo 4: ,V mém zivoté neni nic dobrého.”

Rozdil primérnych hodnot obou soubort je statisticky vyznamny, p=0,000. Tato
poloZzka syti Skélu ,sebepfesah” a nizSi skor Ize interpretovat jako nedostate¢né
rozliSovani hodnoty. U HIV pozitivnhiho vzorku se v porovnani s kontrolnim setkame

Castéji s pocity rezignovanosti, vSednosti, smutku a bezcennosti.

* Polozka cislo 27: ,Citim, Ze mi zivot ukfivdil, protoZze mi nedopfal

splnéni mych pfani.”

Rozdil primérnych hodnot obou soubort je statisticky vyznamny, p=0,000. Tato
poloZzka syti Skalu ,sebepfesah”. NizSi skory v této poloZzce znamenaji hodnotovy
subjektivismus, takZze HIV pozitivni vzorek se v porovnani s kontrolnim jevi jako

zklamany zivotem, mohou se vyskytnout rysy existencialni prazdnoty.
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» Polozka ¢islo 41: ,KdyZz jsem nemocna(y), nevim, co si pocit stim

éasem.”

Opét byl rozdil prumérnych hodnot obou souboru statisticky vyznamny, p=0,000.
Polozka syti Skalu ,sebeprfesah”“. NizSi skory u této polozky mohou nasvédcovat
vnitini hodnotové prazdnoté, kdy pfi vnéjSim omezeni ¢lovék nedokaze najit néco

hodnotného ve svém vnitfnim svété.

» Polozka Cislo 43: ,Okolni svét mi pfipada jednotvarny.”

| u této polozky je rozdil prdmérnych hodnot obou soubord statisticky signifikantni,
p=0,000. Tato polozka spoluutvari Skalu ,sebeodstup“ a nizSi hodnoty mohou
poukazovat na neschopnost rozpoznavat jedineCnost véci. Takovy clovék

nerozpoznava jedine¢nost véci a maze prozivat jednotvarnost.

» Polozka ¢islo 11: ,V mém Zivoté neni nic, o co bych se doopravdy rad
zasadil.”

U této polozky opét HIV pozitivni osoby doséhly signifikantné nizSich prameérnych
hodnot v porovnani s HIV negativhimi, p=0,005. PoloZzka je soucasti Skaly
.Sebepfesah” a nizSi hodnoty Ize interpretovat jako neangazovanost, kdy Clovék
nevnima hodnotu véci, vztahl a udalosti, ale zustava v zajeti svych predstav a

vyhrad.

» PolozZka €islo 13: ,Myslim, Ze muj Zivot, tak, jak jej vedu, neni k ni¢emu

dobry.”

Signifikantni rozdil prtmérnych hodnot HIV pozitivnich osob a kontrolni skupiny u
polozky tvofici Skélu ,sebepfesah se opét projevil v neprospéch HIV pozitivnich
osob, p=0,001. Tento rozdil Ize interpretovat tak, Ze HIV pozitivni v porovnani s HIV
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negativnimi mohou pocitovat omezeni Zivota nasledkem nespravnych rozhodnuti,

kterd u Clovéka vedou k upirani hodnoty vlastnimu Zivotu.

» PolozZka Cislo 31: ,Obvykle nevim, co je v dané situaci dulezité.”

Tato polozka syti Skalu ,svoboda“, nizSi hodnoty mohou poukazovat na nejistotu
v rozhodovani, kdy ¢lovéku chybi zamérfeni na cil a tento nedostatek v orientovanosti
a nejistota v sobé samém se mohou projevit v nejistoté rozhodovani. HIV pozitivni
v porovnani s HIV negativnimi téZ mohou pocitovat ztratu prozivani smysluplnosti.

Rozdil byl statisticky vyznamny, p=0,001.

* Polozka €islo 32: ,SpInéni vlastnich pfani méa prednost.”

HIV pozitivni osoby v porovnani s kontrolni skupinou u polozky sytici Skalu
.Sebeodstup” ziskaly statisticky vyznamné nizSi pramérné hodnoty, p=0,004. Nizsi
skor v této polozce je mozno interpretovat jako Zivotni sebestfednost, kdy ¢lovék pfi
rozhodovani vychézi ze svych momentalnich pfani, nikoliv z poZadavki dané
situace. Muze tak ztracet odstup vuci sobé a stdva se zavisly na svych impulzivnich

pranich.

» Polozka Cislo 34: ,Bylo by lépe, kdybych nebyl.”

Statisticka vyznamnost rozdilu prdmérnych hodnot u HIV pozitivhich a HIV
negativnich byla p=0,005. Nizsi skory v této polozce, ktera se podili na tvorbé Skaly
.Sebepfesah“ mohou znamenat, Ze HIV pozitivni v porovnani s HIV negativnimi
mohou zakouSet bezcennost Zivota, mohou prozivat svou existenci jako bfimé a
jejich prozivani je depresivné ladéné. HIV pozitivni jsou tak v porovnani s HIV

negativnimi ve vétSim riziku sebevrazedného jednani.
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» Polozka cislo 42: ,Jen zfidkakdy vidim, Ze v né&jaké situaci mam vice

moznosti, jak jednat.”

U polozky sytici Skélu ,sebeodstup” HIV pozitivni opét dosahli statisticky vyznamné
nizSich pramérnych hodnot v porovnani s HIV negativnimi, p=0,001. U HIV
pozitivnich se tak v porovnani s HIV negativnimi objevuje vétSi tendence ke
zkreslenému vnimani svéta, kdy c¢lovéku chybi nepfedpojaty pohled na Zivotni
situace. Clovék tak vnima& pouze vyb&rové a nedovede rozpoznat moznosti, které
situace nabizi. To mlize byt zplsobeno obrannymi mechanismy popfeni, obavami,

pranimi a nutkavé sledovanymi cili.

* Polozka cislo 17: ,Nikdy mi neni hned jasné, co mohu v dané situaci

udélat.”

vs v

PoloZzka spoluutvafi Skalu ,svoboda“ a HIV pozitivni osoby v porovnani s HIV
negativnimi v ni opét ziskavaly signifikantné nizSich prGmérnych hodnot, p=0,049. To
Ize interpretovat jako nejistotu v rozhodovani, ktera vyplyva z nejistoty o tom, jaké ma
&lovék moznosti, prostor k jednani a vyhled do budoucnosti. Clovék proto maze
proZivat nejistotu v jednani, sklon Fidit se druhymi a neschopnost odpovédnosti za

sebe sama.

* Polozka cislo 7: ,S tim, co jsem doposud vykonal, jsem nespokojen,

M v s

HIV pozitivni osoby v porovnani s HIV negativnimi opét ziskavaly u této polozky,
kter4 syti Skalu ,odpovédnost®, statisticky vyznamné nizSich pramérnych hodnot
(p=0,036). Lze to interpretovat jako niZsi proziravost pfed rozhodovanim, kdy ¢lovék
postrada planovani a spiSe se nechava vést vnitfnimi impulsy, zvyklostmi a zalibami

a poddava se jejich tlaku.
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» Polozka cCislo 18: ,Mnoho véci délam jen proto, Ze musim, a ne proto,

ze chci.”

PoloZka syti Skalu ,svoboda“ a HIV pozitivhi osoby opét ziskaly statisticky vyznamné
nizSich prdmérnych hodnot v porovnani s HIV negativnimi (p=0,033). V porovnani

s HIV negativnimi se HIV pozitivhi mohou citit méné svobodni a rozhodni v jednani.

* Polozka cislo 20: ,VétSinou délam véci, které bych mohl stejné tak

dobfe udélat pozdéji.”

HIV pozitivni osoby v této poloZzce ziskaly v porovnani s HIV negativnimi opét
statisticky vyznamné nizSich hodnot (p=0,025). PoloZka je soucasti 3Skaly
,odpovédnost”. NizSi skory v této poloZzce je moZzno interpretovat jako nedostatek
smysluplného zacileni na urgitou &innost a snadnou odklonitelnost od tkolu. Clovéku
pfi rozhodovani chybi odpovédnost a rozhodnuti se mohou fidit momentalnim

impulsem.

» Polozka ¢islo 23: ,KdyZz se musim rozhodnout, nemohu se vubec

spoléhat na svj cit.”

Polozka syti Skalu ,svoboda“ a HIV pozitivni v ni opét ziskavali statisticky vyznamné

nizS§ich pramérnych hodnot (p=0,029). NizSi skéry mohou znamenat malou jistotu

v rozhodovani se.

» Polozka Cislo 24: ,| kdyZ mi na né€em velmi zalezi, brani mi nejistota,

jak to dopadne, abych to udélal.”
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HIV pozitivni v porovnani s HIV negativnimi dosahovali nizSich primérnych hodnot

(p=0,012) v této polozce, ktera spoluvytvari Skalu ,svoboda“. NizSi skor znamena, ze

Clovék pro své rozhodnuti pozaduje zaruku zdaru.

» Polozka ¢Cislo 29: ,Jsou situace, ve kterych se citim zcela bezmocny.*

Niz8i pramérné hodnoty v polozce sytici Skalu ,odpovédnost”, jichz HIV pozitivni
v porovnani s HIV negativnimi dosahovali (p=0,019), Ize interpretovat jako veétsi

tendence k upadani do pasivity, pocitd ochromenosti a bezmoci.

» Polozka dislo 45: ,V mém Zivoté neni nic opravdu krasné, protoze

vSechno ma své pro a proti.”

Polozka se syti Skalu ,sebepfesah” a nizsi pramérné hodnoty, jichz HIV pozitivni
dosahovali (p=0,016), je mozné interpretovat jako sklon k vahani a ¢lovék muaze

v dusledku strachu ze ztrat devalvovat hodnoty véci a vztahu.

Ve vSech polozkach, kde se objevil statisticky vyznamny rozdil mezi HIV pozitivhim
souborem a kontrolni skupinou, HIV pozitivni osoby dosahovaly nizSich prGamérnych
hodnot. NejCastéji se tyto polozky se statisticky vyznamnym rozdilem tykaly Skaly
.Sebeprfesah” (v sedmi pfipadech), dale skaly ,svoboda“ (v péti pfipadech) a ve tfech

pfipadech se jednalo o poloZzky sytici Skaly ,odpovédnost* a ,sebeodstup*.

7.3 SEIQoL

Tabulka €. 20 - Vysledky vyzkumné skupiny HIV pozitivnich zékané v SEIQoL v porovnani s kontrolni

skupinou
Primér SD HIV+ | Primér SD HIV- Hodnota t- | Statisticka
HIV+ (N=118) | HIV- (N=135) testu vyznamnost
(N=118) (N=135) t-testu®

% Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01
a *** na hladiré vyznamnosti 0,001.
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SEIQoL cm

6,362 cm 2,046 7,324 cm 1,629 cm | 4,159 0,000***

Jelikoz nebyly k dispozici v pfipadé dotazniku SEIQoL ¢eské normy, uvadim
pouze srovnani vyzkumné a kontrolni skupiny. Podobné jako ve vSech ostatnich
testech, i vtomto testu, kde respondenti posuzovali Zivotni spokojenost na vizualni
analogové Skale od 0 do 10 cm, kde 0 znamenala minimum a 10 maximum,

~ v s

vyzkumny soubor HIV pozitivnich osob dosahl nizSich hodnot v porovnani s kontrolni
skupinou. Vysledek se ukazal jako statisticky vyznamny.
V ramci vyplnovani dotazniku SEIQoL byli respondenti dotazani, aby napsali 5

M v s

Ml wvews

¢ast vyplnilo pouze 117 respondentl. JelikoZ tato otdzka je oteviena, respondenti
nevolili z nabidnutych Zivotnich hodnot, ale sami zaznamenavali vlastni Zivotni
hodnoty. V pfehledové tabulce udavam, jaké hodnoty s jakou Cetnosti se vyskytly.
Cilem této otazky bylo zjistit, zda se liSi hodnotova orientace HIV pozitivhich a HIV
negativnich respondent. BohuZel otazku tykajici se spokojenosti s dosahovanim
danych hodnot a otazku s vyjadienim dulezitosti dané hodnoty v procentech mnozi
respondenti nepochopili nebo preskocili, protoZe byla pro né ¢asové narocna, proto
neni mozné vyhodnotit, zda se liSi spokojenost s dosahovanim urc€itych hodnot nebo

Zivotnich cilt u HIV pozitivnich a HIV negativnich respondentu.

Tabulka ¢. 21 — SEIQoL — rozdily zivotnich hodnot ve vzorkwyzkumné a kontrolni skupiny

Nazev hodnoty HIV+ (abs. | HIV- X2 Statisticka
v ¢ 29
cetnost (abs. Getnost vyznamnost X2
hodnoty) hodnoty)

Rodina 49 61 0,345 0,325

29 * hodnoty vyznamnéiphladint vyznamnostir = 0,05, ** hodnoty vyznamnéiphlading vyznamnosti
a =0,01, () hodnoty ne vyznamné&ighlading vyznamnosto = 0,05, ale ne Upknevyznamné.
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Manzelstvi a partnerstvi | 31 11 1,171 0,181
Déti 18 10 4,836 0,022*
Pratelé 36 27 0,673 0,251
Obecné mezilidské 7 20 0,702 0,263
vztahy

Laska 17 21 0,043 0,503
Sex 8 4 7,991 0,004**
Duchovni 4 20 2,874 0,064 ()
Zdravi 81 67 4,117 0,048*
Lééba 5 0 3,137 0,052 ()
Seberealizace 6 19 0,180 0,415
Vlastni osoba 4 8 0,204 0,440
Sobéstacnost 3 0 3,294 0,109
Prospésnost 4 9 0,019 0,560
Uspéch 5 8 0,189 0,440
Vzdélani 4 19 3,043 0,063 ()
Zameéstnani 56 48 4,493 0,023*
Koni €ky 25 17 6,013 0,011*
Sport 3 3 0,531 0,380
Kultura 6 1 0,077 0,544
Bydleni 22 4 3,809 0,074 ()
Penize 39 30 0,131 0,538
Hmotné statky 2 1 0,262 0,530
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Socialni zabezpedeni 10 7 0,180 0,431
Svoboda 4 7 0,199 0,445
Dobréa budoucnost 4 3 0,86 0,439
Pohoda a spokojenost 21 41 6,187 0,045*
Tolerance 3 2 0,295 0,462
Diskrétnost 1 0 0,927 0,520
Zvire 4 0 0,863 0,342
Zivotni prostredi 3 7 1,358 0,201

Z tabulky je patrné, Ze pro HIV pozitivni soubor se v porovnani s kontrolni
zameéstnani a konicky. Dale se jako dllezitéjSi (ale ne statisticky vyznamné) ukazaly

hodnoty: l1éCba a bydleni. Naopak pro kontrolni skupinu se ukazala jako statisticky

M v s

M v s

7.4 Porovnani u ¢inéna v ramci HIV pozitivniho vzorku
Déale jsem vramci HIV pozitivni skupiny porovnavala rozdily v jednotlivych

kategoriich za pouZziti t-testu pro dva nezavislé vybéry. Vysledky uvadim v tabulkach.

Tabulka & 22 - Porovnani vysledii v SEIQoL, DZS a ESK a imunologickych parametrech razi muzi a

Zenami ve vyzkumném vzorku HIV pozitivnich

Pramér SD muzi | Primér SD Zeny | Hodnota t- | Statisticka
muzi (N=88) Zeny (N=30) testu vyznamnost
(N=88) (N=30) t-testu?

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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6,378 2,051 6,313 2,065 0,150 0,881
SEIQoL (v cm)
31,92 8,36 32,50 7,66 -0,335 0,738
Zdravi
Prace a 35,86 8,27 32,65 9,66 1,640 0,104
zameéstnani (N=78) (N=26)
(N=104)
Finan¢ni 30,25 10,13 30,10 10,02 0,070 0,944
situace
Volny ¢as 35,31 9,39 36,13 8,83 -0,422 0,674
ManzZelstvi a 36,78 11,23 38,63 7,22 -0,739 0,462
partnerstvi (N=54) (N=24)
(N=78)
Déti (N=31) 39,18 7,15 37,93 8,41 0,447 0,658
(N=17) (N=14)
Vlastni osoba | 35,89 7,27 34,20 5,85 1,149 0,253
Sexualita 33,86 8,55 33,93 6,45 -0,041 0,967
Pratelé, znami, | 35,39 7,57 35,27 7,36 0,075 0,940
pFibuzni
Bydleni 36,01 8,68 35,17 10,97 0,429 0,668
Celkova suma | 238,63 42,28 237,30 42,78 0,148 0,883
ZS
SO 33,48 8,31 34,10 6,61 -0,372 0,711
SP 66,38 11,82 65,90 10,87 0,194 0,847
oD 53,98 13,43 52,70 12,94 0,454 0,651
SV 47,66 10,20 45,70 9,05 0,934 0,352
Celkova suma | 201,49 39,17 198,40 35,66 0,381 0,704
ESK
Doba HIV 6,85 5,30 4,68 4,53 0,150 0,214
pozitivity (v (N=48) (N=11)
letech) (N=59)
CD4 (N=58) 497,60 288,25 429,27 252,11 0,723 0,473
(N=47) (N=11)
Virova néloz 25465,17 | 60768,50 | 4106,09 6604,42 | 1,156 0,252
(N=58) (N=47) (N=11)

Dle vySe uvedené tabulky je patrné, Zze mezi HIV pozitivnimi muzi a Zenami se
neprojevil zadny statisticky vyznamny rozdil v celkové spokojenosti se zivotem,
v Zadné oblasti Zivotni spokojenosti a ani v Zzadné z oblasti existencialni Skaly. Dale
byly tyto podkategorie srovnatelné i co se imunologickych parametr (virova naloz
v krvi a poCet CD4 markeru) tyka, stejné tak rozdil v dobé& HIV pozitivity nebyl

statisticky vyznamny.
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Tabulka ¢.

23 -

pracujicimi a nepracujicimi ve vyzkumném vzorku HIV pozitivnich

Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK a imunologickych parametrech razi

Primér | SD Prameér SD Hodnota | Statisticka
pracujici | pracujici | nepracujici | nepracujici | t-testu vyznamnost
(N=73) | (N=73) | (N=45) (N=45) t-testu’
6,574 1,823 6,018 2,344 -1,441 0,152
SEIQoL (v.cm)
33,93 7,52 29,04 8,32 -3,291 0,001**
Zdravi
Prace a 37,29 7,55 29,81 9,10 -4,344 0,000***
zameéstnani (N=73) (N=31)
(N=104)
Finan¢ni 32,82 9,18 25,98 10,08 -3,788 0,000***
situace
Volny ¢as 36,01 9,54 34,71 8,74 -0,744 0,459
ManZelstvi a 37,38 9,89 37,28 10,90 -0,039 0,969
partnerstvi (N=53) (N=25)
(N=78)
Déti (N=31) 39,13 8,05 38,07 7,41 -0,380 0,707
(N=16) (N=15)
Vlastni osoba 36,92 6,08 33,09 7,66 -3,006 0,003**
Sexualita 35,25 7,58 31,67 8,36 -2,397 0,018*
Pratelé, znami, | 37,21 5,29 32,36 9,40 -3,587 0,000***
pFibuzni
Bydleni 37,86 7,65 32,44 10,68 -3,203 0,002**
Celkova suma | 250,00 37,25 219,29 43,29 -4,086 0,000***
ZS
SO 34,86 7,07 31,64 8,78 -2,187 0,031*
SP 69,53 8,97 60,93 13,26 -4,203 0,000***
oD 56,74 11,12 48,64 14,97 -3,359 0,001**
SV 49,11 8,65 44,00 11,07 -2,797 0,006**
Celkova suma | 210,25 30,86 185,22 43,83 -3,634 0,000***
ESK
Doba HIV 5,97 4,74 7,10 5,79 -0,822 0,414
pozitivity (v (N=34) (N=25)
letech) (N=59)
CD4 (N=58) 558,88 270,28 379,46 266,69 -2,504 0,015*
(N=34) (N=24)
Virova néloz 24881,35 | 61083,10 | 16502,67 | 46744,72 |-0,565 0,574
(N=58) (N=34) (N=24)

Oproti porovnavani vysledkd vramci pohlavi HIV pozitivnich respondent(

rozdéleni respondentll do kategorie pracujici a nepracujici pfineslo statisticky

vyznamné rozdily, kdy nepracujici respondenti dosahli ve viech Skalach DZS horsich

pramérnych hodnot (pouze ve Skéale spokojenosti s volnym ¢asem, manzelstvim a

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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partnerstvim a vlastnimi détmi nebyl tento rozdil statisticky vyznamny), stejné tak
dosahli signifikantné horSich primeérnych hodnot i ve vSech Skalach ESK. Zajimaveé
je, ze ackoliv nepracujici méli statisticky vyznamné nizsi pramérnou hodnotu CD4
markerl (coz znamenda horsi imunitu), presto meéli niz§i pramérnou hodnotu virové
naloze (zjednoduSené plati, Zze &im veétSi virovd naloz, tim horSi progrese HIV

onemocnéni). Primérné doba HIV pozitivity se v obou skupinach nelisila.
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Tabulka &. 24 - Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK a imunologickych parametrech razi HIV

pozitivnimi osobami zijicimi v partnerském vztahu abez partnerského vztahu ve vyzkumném vzorku HIV

pozitivnich
Primér s SD s Pramér SD bez Hodnota | Statisticka
partnerem | partnerem | bez partnera t-testu vyznamnost
(N=55) (N=55) partnera | (N=63) t-testu?
(N=63)
6,460 1,876 6,276 2,195 -0,485 0,628
SEIQoL (v
cm)
32,87 8,47 31,37 7,87 -1,001 0,319
Zdravi
Prace a 35,70 9,16 34,53 8,35 -0,684 0,496
zaméstnani (N=47) (N=57)
(N=104)
Finan¢ni 30,95 10,03 29,57 10,13 -0,738 0,462
situace
Volny ¢as 36,98 9,24 34,24 9,09 -1,623 0,107
Manzelstvia | 39,68 9,17 32,40 10,54 -3,117 0,003**
partnerstvi (N=53) (N=25)
(N=78)
Déti (N=31) 40,47 6,96 35,67 8,02 -1,767 0,088
(N=19) (N=12)
Vlastni osoba | 35,91 6,67 35,06 7,22 -0,658 0,512
Sexualita 36,56 7,42 31,54 7,88 -3,551 0,001**
Pratelé, 37,18 5,96 33,76 8,32 -2,532 0,013*
znami,
pribuzni
Bydleni 37,56 9,11 34,25 9,21 -1,958 0,053
Celkova 248,02 42,10 229,79 40,80 -2,385 0,019*
suma ZS
SO 35,69 7,10 31,84 8,15 -2,715 0,008**
SP 69,20 9,34 63,68 12,69 -2,657 0,009**
oD 54,55 12,98 52,87 13,56 -0,682 0,497
SV 48,00 10,14 46,43 9,74 -0,858 0,393
Celkova 207,44 35,33 194,83 39,85 -1,807 0,073
suma ESK
Doba HIV 6,00 5,26 6,80 5,20 0,586 0,560
pozitivity (v (N=26) (N=33)
letech)
(N=59)
CD4 (N=58) 517,35 304,61 458,06 262,08 -0,797 0,429
(N=26) (N=32)
Virova ndloz | 22626,50 |58762,56 |20429,41 |53272,53 |-0,149 0,882
(N=58) (N=26) (N=32)

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hlagiryznamnosti 0,05;

*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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Souvislost, zda HIV pozitivni osoba Zije se stalym partnerem nebo bez ného a
imunologickymi parametry se neprokazala a rozdily v ramci téchto dvou podskupin
nebyly tak velké jako pfi rozdéleni vzorku na pracujici a nepracujici. Nicméné i pfesto
se objevily urcité statisticky vyznamné rozdily pfi rozdéleni vzorku HIV pozitivnich na
osoby Zijici s partnerem a bez partnera. Osoby s partnerem se jevily statisticky
vyznamné spokojenéjSi v oblasti manzelstvi a partnerstvi, v oblasti sexuality,
spokojenéjsi se svymi prateli, znamymi a pfibuznymi a celkové spokojené;jsi se svym
Zivotem nez HIV pozitivni respondenti bez trvalého partnerského vztahu. DalSi
statisticky vyznamny rozdil se projevil u ESK na Skaldch sebeodstup a sebepfesah,
kdy HIV pozitivni respondenti bez partnera jsou méné schopni snaset utrpeni a hure
schopni vycitit, co je v Zivoté dllezité a hodnotné nez HIV pozitivni respondenti zijici

v trvalém partnerském vztahu.

7.4.1 Faktory “spokojenosti” a “nespokojenosti”

V ramci skupiny HIV pozitivnich mé zajimalo, jaké faktory odliSuji ,spokojené*
osoby od ,nespokojenych”. ,Spokojenost® jsem vtomto pfipadé definovala jako
hodnoty dosazené v celkovém skére DZS a na vizualni analogové Skale SEIQoL
nachazejici se plus 1 smérodatnou odchylku od priméru. ,Nespokojenost’ jsem
definovala jako hodnoty dosaZzené v celkovém skdére DZS a na vizuélni analogové
Skale SEIQoL nachéazejici se minus jednu smérodatnou odchylku od praméru.

V tabulce uvadim deskriptivni charakteristiky vzorku HIV pozitivnich liSicich se

ve spokojenosti podle kritéria SEIQoL.
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Tabulka €. 25 — Demografické charakterstiky ,spokojenych* a,nespokojenych” dle SEIQoL

Spokojeni Nespokojeni Celkem
dle SEIQoL dle SEIQoL
Celkem 54
Muzi 40
Zeny

Zenati-vdané

& RS8R

dEENMESEE SR

Svobodni 35
Vdova/vdovec 3
Rozvedeny- 5 11
rozvedena

Mezi skupinou ,spokojenych* a ,nespokojenych* dle hodnot dosazenych
v SEIQoL se nevyskytl v sociodemografickych charakteristikach zadny statisticky
vyznamny rozdil (kromé zakladniho vzdélani, ve skupiné nespokojenych se vyskytlo
vice lidi se z&kladnim vzdélanim), nicméné v nasledujici tabulce uvadim rozdily
v Cetnostech Zivotnich hodnot, které tyto skupiny od sebe odliSovaly (uvadim pouze

statisticky vyznamné a ty, které nejsou jesté statisticky vyznamné, ale ukazuji jiz

urc€itou tendenci).
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Tabulka &. 26 — Zivotni hodnoty odlidujici ,spokojené” od ,respokojenych® dle SEIQoL

HIV+ s nizkou HIV+ X2 Statisticka
hodnotou s vysokou vyznamnost
SEIQoL (N=27) | hodnotou X2
SEIQoL
(N=27)
Rodina 12 15 3,521 0,071
Manzelstvi a 11 7 3,128 0,082
partnerstvi
Sex 6 0 8,233 0,013*
Konicky 4 12 10,330 0,035*
Bydleni 6 3 6,515 0,056
Penize 11 7 2,908 0,079

Z tabulky plyne, ze HIV pozitivni spokojené od nespokojenych (podle vysledku

v SEIQoL) odliSovalo vysSi zastoupeni Zivotnich hodnot: rodina a koni¢ky, naopak

nespokojeni kladli vétSi daraz na hodnoty jako penize, bydleni, sex, manzelstvi a

partnerstvi.
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Na nasledujicich strankdch se C&tenar
porovnavanim HIV pozitivnich ,spokojenych® a ,nespokojenych”, zde vSak byl
rozliovacim kritériem celkovy skor dosazeny v dotazniku DZS. Nasleduijici tabulka

demonstruje demografické rozdily skupiny ,nespokojenych” a ,spokojenych* podle

kritéria DZS.

muze seznamit

Tabulka & 27 - Demografické charakterstiky ,spokojenych* a,nespokojenych* dle DZS

Spokojeni dle DZS

Nespokojeni dle DZS

Celkem

Celkem 26
Muzi 20
Zeny

Zenati-vdané

SRCeEs°

Svobodni 16
Vdova/vdovec 0
Rozvedeny- 6
rozvedena

S R URINSENE= &S
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Srovnani dle vysledkd dosaZenych v celkové spokojenosti v DZS pfineslo
zjisténi, Zze ve skupiné ,spokojengjSich“ bylo statisticky vyznamné vice HIV
pozitivnich respondentl pracujicich (x2= 10,009, p = 0,002), Zijicich s partnerem
(x2= 4,182, p = 0,04) a statisticky vyznamné& meéné HIV pozitivnich respondentt se
vzdélanim bez maturity (x2= 12,910, p = 0,012). V ostatnich demografickych

charakteristikach se nevyskytl vyznamny rozdil.
Pokud se podivame na rozdily v ¢etnostech Zivotnich hodnot, které odliSuji
,spokojené“ od ,nespokojenych* HIV pozitivnich respondentd podle kritéria DZS,

spatfime nasleduijici (v tabulce uvedené) trendy.

Tabulka &. 28 — Zivotni hodnoty odliujici ,spokojené“ od ,respokojenych” dle DZS

HIV+ s nizkou HIV+ X2 Statisticka

hodnotou DZS | s vysokou vyznamnost

(N=26) hodnotou X2

DZS (N=20)

Sex 6 0 5,308 0,025*
Konicky 4 8 3,552 0,061
Bydleni 6 1 2,863 0,098
Penize 11 4 2,560 0,099

HIV pozitivni lidé ,spokojeni* (podle kritéria DZS) zaznamenali ¢etn&jsi vyskyt
hodnoty ,koni¢ky" oproti ,nespokojenym®. Ti naopak méli tendence Castéji hodnotit
jako vyznamné hodnoty: penize, bydleni a sex. Vysledky v oblasti Zivotnich hodnot
podle kritéria ,spokojenosti* v DZS jsou velice podobné tém, kdy kritériem byl
SEIQoL.
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Zde vSak musim uvést, Ze vysledky jsou pouze orientani, naznacuji urcity
trend, nebot pocet ,spokojenych” a ,nespokojenych” ani podle kritéria SEIQoL, ani
podle DZS, nepresahl hodnoty 30.

7.4.2 Korelaty zivotni spokojenosti

Jelikoz Zivotni spokojenost a kvalita zivota jsou mnohadimenzionalnimi
konstrukty, byla kromé& demografickych Gdaji a Zivotnich hodnot potfeba zjistit,
s jakymi oblastmi Zivotni spokojenosti tyto konstrukty u ¢eského vzorku HIV pozitivni
populace nejvice souviseji. Vysledky (ziskané korelacni analyzou za pouziti SPSS)

shrnuji nasledujici tabulky.

Tabulka & 29 — Korelace s celkovym skére DZS

Korelace s celkovym skoére | Korela¢ni koeficient Statisticka vyznamnost
DZS

Vék -0,066 0,475

Zdravi 0,686 0,000***

Prace a zaméstnani 0,539 0,000***

Financni situace 0,746 0,000***

Volny ¢as 0,698 0,000***
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Manzelstvi a partnerstvi 0,525 0,000***
Déti 0,383 0,034*
Vlastni osoba 0,723 0,000***
Sexualita 0,689 0,000***
Pratelé, znami, pfibuzni 0,726 0,000%***
Bydleni 0,781 0,000***
SEIQoL 0,341 0,000***
Doba pozitivity -0,037 0,783
CD4 0,153 0,251
Virova naloz -0,048 0,720
SO 0,376 0,000***
SP 0,599 0,000***
SV 0,492 0,000***
oD 0,474 0,000***
Celkova suma ESK 0,558 0,000***

Tabulka €. 30 — Korelace se SEIQoL

Korelace se SEIQoL

Koreladéni koeficient

Statisticka vyznamnost

Veék

0,105

0,260

Zdravi 0,287 0,002**
Prace a zaméstnani 0,089 0,370
Financni situace 0,225 0,014*
Volny ¢as 0,262 0,004**
ManZelstvi a partnerstvi 0,421 0,000***
Déti 0,200 0,281
Vlastni osoba 0,304 0,001**
Sexualita 0,177 0,055
Pratelé, znami, pfibuzni 0,230 0,012*
Bydleni 0,254 0,005**
Celkova suma ZS 0,341 0,000%**
Doba pozitivity 0,074 0,579
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CD4 -0,187 0,161
Virova naloz 0,034 0,800
SO 0,129 0,162
SP 0,289 0,001**
SV 0,289 0,002**
oD 0,253 0,006**
Celkova suma ESK 0,272 0,003**

7.4.3 Korelace imunologickych parametr

spokojenosti

Tabulka ¢. 31 — Korelace CD4 marketi s oblastmi Zivotni spokojenosti

U s oblastmi zivotni

Korelace s CD4

Koreladéni koeficient

Statisticka vyznamnost

Vék 0,067 0,619
Zdravi 0,259 0,050*
Prace a zaméstnani 0,186 0,201
Finan¢ni situace 0,160 0,229
Volny ¢as 0,055 0,682
Manzelstvi a partnerstvi -0,053 0,746
Déti -0,041 0,884
Vlastni osoba 0,106 0,428
Sexualita 0,059 0,660
Pratelé, znami, pfibuzni 0,079 0,557
Bydleni 0,161 0,228
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Celkova suma ZS 0,153 0,251
Doba pozitivity 0,128 0,336
SEIQoL -0,187 0,161
Virova naloz -0,166 0,212
SO 0,125 0,348
SP 0,156 0,241
SV 0,196 0,140
oD 0,140 0,294
Celkova suma ESK 0,154 0,248

Tabulka ¢. 32 — Korelace virové naloze s oblastmi zivotni sgojenosti

Korelace s virovou nalozi

Korelac¢ni koeficient

Statisticka vyznamnost

Vék -0,138 0,301
Zdravi 0,122 0,364
Prace a zaméstnani -0,055 0,707
Financni situace -0,022 0,872
Volny ¢as -0,152 0,255
Manzelstvi a partnerstvi -0,041 0,803
Déti 0,379 0,163
Vlastni osoba 0,020 0,882
Sexualita -0,048 0,721
Pratelé, znami, pfibuzni -0,232 0,080()
Bydleni 0,099 0,462
Celkova suma ZS -0,048 0,720
Doba pozitivity -0,213 0,109
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CD4 -0,166 0,212
SEIQoL 0,034 0,800
SO -0,016 0,902
SP -0,061 0,647
SV -0,138 0,300
oD -0,023 0,866
Celkova suma ESK -0,056 0,674
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7.5 Porovnani u ¢inéna v ramci kontrolni skupiny HIV negativnich
Podobné jako u HIV pozitivni vyzkumné skupiny, i v kontrolni skupiné bylo

v ramci jednotlivych podskupin u¢inéno porovnani. Vysledky zachycuji nasledujici

tabulky.

Tabulka &. 33 - Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK mezi muZi a Zenami v kontrolnskuping

Primér SD Primér SD Hodnota t- | Statisticka
muzi muzi zeny zeny testu vyznamnost
(N=63) (N=63) | (N=72) | (N=72) t-testu?
7,310 1,709 7,336 1,568 0,094 0,925
SEIQoL
39,14 5,73 36,49 7,17 -2,355 0,020 *
Zdravi
Prace a | 38,03 5,44 34,16 8,45 -3,045 0,003 **
zameéstnani (N=61) (N=67)
(N=128)
Financni situace 34,59 7,84 32,79 6,70 -1,435 0,154
Volny ¢as 35,52 8,59 32,96 8,42 -1,749 0,083
ManZzelstvi a| 41,35 5,96 36,15 11,22 -2,984 0,004 **
partnerstvi (N=51) (N=62)
(N=113)
Déti (N=64) 40,61 5,05 39,27 5,87 -0,976 0,333
(N=31) (N=33)
Vlastni osoba 37,05 5,77 35,29 6,03 -1,721 0,088
Sexualita 37,57 6,59 34,83 7,51 -2,237 0,027 *
Pratelé, znami, | 37,02 5,48 37,67 5,20 0,707 0,481
pribuzni
Bydleni 38,41 6,65 36,76 7,41 -1,353 0,178
Celkova suma ZS | 259,30 31,33 246,79 34,18 -2,205 0,029 *
SO 35,21 6,42 36,61 4,87 1,442 0,152
SP 69,83 8,17 71,61 7,14 1,355 0,178
SV 49,81 7,91 50,26 7,28 0,347 0,729
oD 56,14 10,44 55,58 9,60 -0,324 0,746
Celkova suma | 210,98 28,82 214,07 25,19 0,664 0,508
ESK

Vysledky srovnavani muzd a Zen z kontrolni skupiny pfinaSeji zajimavé

zjisténi, Ze ackoliv se mezi HIV pozitivni vyzkumnou skupinou neobjevily Zzadné

statisticky vyznamné rozdily, v kontrolni skupiné Zeny meély obecné tendence byt

méné spokojené témér ve vSech oblastech Zivotni spokojenosti (kromé oblasti

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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pratelé, znami a pfibuzni) zjistované metodou DZS. Statisticky vyznamny tento rozdil

v neprospéch spokojenosti Zen vSak byl pouze u oblasti: zdravi, prace a zaméstnani,

manzelstvi a partnerstvi a sexuality. Tyto rozdily se vSak promitly do celkové Zivotni

spokojenosti. V zadné z oblasti ESK se mezi muzi a Zzenami v kontrolni skupiné

neobjevil statisticky vyznamny rozdil, stejné tak v SEIQoL.

Tabulka €. 34 - Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK mezi pracujicimi a nepracujiaii v kontrolni

skupiné
Primér SD Primér SD Hodnota | Statisticka
pracujici | pracujici | nepracujici | nepracuijici | t-testu vyznamnost
(N=94) (N=94) (N=41) (N=41) t-testu’
7,309 1,581 7,359 1,753 0,164 0,870
SEIQoL (v
cm)
37,96 6,64 37,20 6,73 -0,611 0,542
Zdravi
Prace a 37,09 6,80 33,03 8,28 -2,809 0,006**
zaméstnani | (N=94) (N=34)
(N=128)
Finanéni 33,50 7,41 33,93 7,05 0,312 0,755
situace
Volny ¢as 33,97 8,41 34,59 9,00 0,384 0,702
Manzelstvi a | 38,27 10,02 39,18 8,11 0,435 0,665
partnerstvi (N=85) (N=28)
(N=113)
Déti (N=64) 40,04 5,53 39,53 5,50 -0,311 0,757
(N=49) (N=15)
Vlastni osoba | 36,72 5,58 34,71 6,60 -1,824 0,070
Sexualita 36,78 7,16 34,59 7,14 -1,636 0,104
Pratelé, 37,27 5,46 37,59 5,06 0,319 0,750
znami,
pribuzni
Bydleni 37,37 7,66 37,90 5,62 0,389 0,691
Celkova 253,56 33,80 250,49 32,61 -0,491 0,624
suma ZS
SO 36,09 5,93 35,66 5,07 -0,401 0,689
SP 70,99 7,68 70,29 7,69 -0,485 0,629
oD 56,54 10,40 54,24 8,81 -1,235 0,219
SV 50,61 7,69 48,78 7,17 -1,294 0,198
Celkova 214,22 27,92 208,98 24,27 -1,043 0,299
suma ESK

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.

160




Zajimavy je dalSi vysledek, kdy ackoliv u HIV pozitivhich respondentt se fakt,

zda jsou pracujici nebo nepracuijici, jevi kliCovy v souvislosti se spokojenosti v Zivoté,

u HIV negativni kontrolni skupiny se tento vztah neprokazal, jedinou oblasti, kde se

v,

zameéstnani. Mohli bychom ocCekavat, Ze by se rozdil mezi pracujicimi a nepracujicimi

mohl projevit napf. ve spokojenosti s vlastni osobou nebo s finanéni situaci, ale ani

tam se neprojevil. Ani vysledky ve Skalach ESK a v celkové spokojenosti se Zivotem

zjistované metodou SEIQoL nebyly v ramci podskupin pracujici — nepracujici u HIV

negativni kontrolni skupiny statisticky vyznamne.

Tabulka € 35 - Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK mezi osobami zijicimi s partnem a bez

partnera v kontrolni skupin &

Prdmérs |SDs Pramér SD bez Hodnota | Statisticka
partnerem | partnerem | bez partnera t-testu vyznamnost
(N=105) | (N=105) partnera | (N=30) t-testu?
(N=30)
7,405 1,657 7,040 1,517 -1,082 0,281
SEIQoL
37,45 7,01 38,70 5,19 0,909 0,365
Zdravi
Prace a 36,54 7,45 33,92 6,98 -1,617 0,108
zameéstnani (N=102) (N=26)
(N=128)
Finanéni 34,05 7,13 32,17 7,73 -1,250 0,213
situace
Volny ¢as 33,69 8,91 35,80 7,13 1,194 0,235
Manzelstvia | 39,62 8,10 23,75 14,75 -4,989 0,000%**
partnerstvi (N=105) (N=8)
(N=113)
Déti (N=64) | 40,47 5,05 34,67 7,20 -2,572 0,013*
(N=58) (N=6)
Vlastni osoba | 36,30 6,28 35,43 4,70 -0,705 0,482
Sexualita 37,50 6,59 31,23 7,22 -4,500 0,000***
Pratelé, 37,42 5,44 37,17 5,00 -0,228 0,820
znami,
pribuzni
Bydleni 37,95 7,12 36,07 6,87 -1,289 0,200
Celkova 254,36 35,11 246,57 25,88 -1,130 0,260
suma ZS
SO 36,26 5,99 34,90 4,29 -1,158 0,249

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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SP 71,10 8,04 69,67 6,13 -0,900 0,370
SV 49,85 7,89 50,77 6,31 0,586 0,559
oD 56,12 10,48 54,87 8,01 -0,608 0,544
Celkova 213,32 28,67 210,20 19,61 -0,560 0,577
suma ESK

Podobné (dle ocekavani) dopadl i vysledek porovnavani podskupin

s

kontrolniho souboru osob Zijicich s partnerem a bez partnera. Zde se statisticky
vyznamny ukazal rozdil v nasledujicich oblastech Zivotni spokojenosti: manzelstvi a
partnerstvi, déti a sexualita, kdy osoby Zijici se stalym partnerem se v téchto
oblastech jevily jako spokojenéjsi. Statisticky vyznamny rozdil v celkové spokojenosti
se zivotem zjiStované metodou SEIQoL se mezi témito podskupinami neprojevil,

stejné tak ani v Zzadné ze Skal ESK.

7.6 Porovnani HIV pozitivnich a HIV negativnich vr  amci podskupin

Jelikoz vyzkumny soubor HIV pozitivnich osob a kontrolni skupina HIV
negativnich osob se od sebe liSila v mnohych parametrech (zastoupeni muzu a zen,
pracujicich a nepracujicich a osob Zijicich se stalym partnerem a bez stalého
partnera), povazovala jsem za dullezité v dalSim kroku porovnat data jednotlivych
kategorii (muZzi, Zeny, pracujici a nepracujici) mezi vyzkumnou skupinou HIV
pozitivnich a kontrolni skupinou HIV negativnich navzajem. Opét byl pouZit t-test pro
dva nezavislé vybéry. Cilem bylo zjistit, zda se od sebe liSi HIV pozitivni muZzi/zeny
od HIV negativnich muzd/zen a HIV pozitivni pracujici/nepracujici od HIV negativnich
pracujicich/nepracujicich. Vysledky jsou shrnuty v tabulkach uvedenych nize.
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Tabulka &. 36 - Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK mezi HIV pozitivnimi muZi a HIV negativnimi

muzi
Primér | SD HIV- Primér SD Hodnota | Statisticka
HIV- muzi HIV+muzi | HIV+muzi | t-testu vyznamnost
muZi (N=63) (N=88) (N=88) t-testu?
(N=63)
7,310 1,709 6,378 2,051 2,945 0,004**
SEIQoL
39,14 5,73 31,92 8,36 5,930 0,000***
Zdravi
Prace a 38,03 5,44 35,86 8,27 1,774 0,078
zameéstnani (N=61) (N=78)
Finan¢ni 34,59 7,84 30,25 10,13 2,842 0,005**
situace
Volny ¢as 35,52 8,59 35,31 9,39 0,145 0,885
ManZzelstvi a 41,35 5,96 36,78 11,23 2,585 0,011*
partnerstvi (N=51) (N=54)
Déti 40,61 5,05 39,18 7,15 0,811 0,421
(N=31) (N=17)
Vlastni osoba | 37,05 5,77 35,89 7,27 1,052 0,294
Sexualita 37,57 6,59 33,86 8,55 2,883 0,005**
Pratelé, znami, | 37,02 5,48 35,39 7,57 1,456 0,147
pribuzni
Bydleni 38,41 6,65 36,01 8,68 1,843 0,067
Celkova suma | 259,30 31,33 238,63 42,28 3,288 0,001**
ZS
SO 35,21 6,42 33,48 8,31 1,382 0,169
SP 69,83 8,17 66,38 11,82 1,999 0,047*
SV 49,81 7,91 47,66 10,20 1,399 0,164
oD 56,14 10,44 53,98 13,43 1,069 0,287
Celkova suma | 210,98 28,82 201,49 39,17 1,633 0,105
ESK

HIV pozitivni muzi z vyzkumného souboru dosahli v porovnani s HIV
negativnimi muzi z kontrolni skupiny nizSich pramérnych hodnot ve vSech

dotaznicich a jejich Skalach. OvSem statisticky vyznamny rozdil se projevil pouze u

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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celkové Zivotni spokojenosti méfené pomoci SEIQoL, u oblasti: zdravi, financni
situace, manzelstvi a partnerstvi a sexualita v DZS (také celkovy skor DZS byl u HIV
pozitivnich muzd nizsi) a vramci ESK pouze u Skaly sebepfesah. Ostatni rozdily

nebyly statisticky vyznamné.

Tabulka & 37 - Porovnani vysledii v SEIQoL, DZS a ESK mezi HIV pozitivnimi a HIV negativnimi

Zenami
Pramér SD HIV- Pramér SD HIV+ | Hodnota | Statisticka
HIV- Zeny | Zeny HIV+ Zeny | Zeny t-testu vyznamnost
(N=72) (N=72) (N=30) (N=30) t-testu?
7,336 1,568 6,313 2,065 2,726 0,008**
SEIQoL
36,49 7,17 32,50 7,66 2,507 0,014*
Zdravi
Prace a 34,16 8,45 32,65 9,66 0,743 0,460
zameéstnani (N=67) (N=26)
Finan¢ni 32,79 6,70 30,10 10,02 1,586 0,116
situace
Volny ¢as 32,96 8,42 36,13 8,83 -1,710 0,090
ManZelstvia | 36,15 11,22 38,63 7,22 -1,003 0,319
partnerstvi (N=62) (N=24)
Déti 39,27 5,87 37,93 8,41 0,629 0,533
(N=33) (N=14)
Vlastni osoba | 35,29 6,03 34,20 5,85 0,840 0,403
Sexualita 34,83 7,51 33,93 6,45 0,574 0,567
Pratelé, 37,67 5,20 35,27 7,36 1,869 0,065
znami,
pFibuzni
Bydleni 36,76 7,41 35,17 10,97 0,855 0,395
Celkova 246,79 34,18 237,30 42,78 1,184 0,239
suma ZS
SO 36,61 4,87 34,10 6,61 2,128 0,036*
SP 71,61 7,14 65,90 10,87 3,131 0,002**
SV 50,26 7,28 45,70 9,05 2,681 0,009**
oD 55,58 9,60 52,70 12,94 1,243 0,217
Celkova 214,07 25,19 198,40 35,66 2,519 0,013*
suma ESK

Rozdily mezi HIV pozitivnimi a HIV negativnimi Zenami nebyly jiz tak zfetelné

jako u muzd. Ackoliv ve vSech Skalach ESK (kromé odpovédnosti) HIV pozitivni Zeny

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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dosahovaly v porovnani s HIV negativnimi statisticky vyznamné nizSich pramérnych
hodnot, v Dotazniku Zivotni spokojenosti (DZS) se podobné rozdily jako u muzii
neprojevily. Zde jedinou podobnosti byly hodnoty v oblasti zdravi, kde HIV pozitivni
Zeny v porovnani s HIV negativnimi dosahovaly statisticky vyznamné nizSich hodnot.
Nicméné se objevily i oblasti DZS, kde se HIV pozitivni Zeny jevily v porovnani s HIV
negativnimi jako spokojenéjsi, a to byly nasledujici: manZzelstvi a partnerstvi a volny
¢as. Nicméné tyto rozdily nebyly statisticky vyznamné. Podobné jako u HIV
pozitivnich a HIV negativnich muzu, tak i u HIV pozitivnich a HIV negativnich Zen
vySel rozdil v celkové Zivotni spokojenosti méfené SEIQoL jako statisticky vyznamny,

a to v neprospéch HIV pozitivnich Zen.

Tabulka & 37 - Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK mezi pracujicimi HIV pozitivnimi a HIV

negativnimi respondenty

Prameér SD HIV- | Pramér SD HIV+ | Hodnota | Statisticka
HIV- pracujici | HIV+ pracujici | t-testu vyznamnost
pracujici | (N=94) | pracuijici (N=73) t-testu?
(N=94) (N=73)
7,309 1,581 6,574 1,823 2,784 0,006**
SEIQoL (v.cm)
37,96 6,64 33,93 7,52 3,666 0,000***
Zdravi
Prace a 37,09 6,80 37,29 7,55 -0,182 0,856
zaméstnani (N=94) (N=73)
Finan&ni 33,50 7,41 32,82 9,18 0,528 0,598
situace
Volny ¢as 33,97 8,41 36,01 9,54 -1,470 0,144
ManZelstvi a 38,27 10,02 37,38 9,89 0,512 0,610
partnerstvi (N=85) (N=53)
Déti 40,04 5,53 39,13 8,05 0,511 0,611
(N=49) (N=16)
Vlastni osoba | 36,72 5,58 36,92 6,08 -0,215 0,830
Sexualita 36,78 7,16 35,25 7,58 1,335 0,184
Pratelé, znami, | 37,27 5,46 37,21 5,29 0,072 0,943
pFibuzni
Bydleni 37,37 7,66 37,86 7,65 -0,411 0,682
Celkova suma | 253,56 33,80 250,00 37,25 0,646 0,519
ZS
SO 36,09 5,93 34,86 7,07 1,214 0,227
SP 70,99 7,68 69,53 8,97 1,128 0,261
oD 56,54 10,40 56,74 11,12 -0,118 0,239
SV 50,61 7,69 49,11 8,65 1,181 0,906

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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Celkova suma | 214,22 27,92 210,25 30,86 0,872 0,385
ESK

Zajimavy je vysledek, Ze mezi kategoriemi HIV pozitivni pracujici a HIV
negativni pracujici se kromé celkové Zivotni spokojenosti zjiStované pomoci SEIQoL
a oblasti zdravi v DZS neobjevil Zadny vyznamny rozdil. HIV pozitivni pracujici se
v porovnani s HIV negativnimi pracujicimi dokonce jevili mirné spokojenéjsi s praci a
zameéstnanim, kvalitou a mnoZzstvim volného €asu, s vlastni osobou a arovni bydleni.

Nicméné tyto rozdily byly z hlediska statistické vyznamnosti zanedbatelné.

Tabulka &. 38 - Porovnani vysledi v SEIQoL, DZS a ESK mezi nepracujicimi HIV pozitivnimi a HIV

negativnimi respondenty

Pramér SD HIV- Pramér SD Hodnota | Statisticka
HIV- nepracujici | HIV+ nepracujici | t-testu vyznamnost
nepracujici | (N=41) nepracujici | (N=45) t-testu?
(N=41) (N=45)
7,359 1,753 6,018 2,344 2,980 0,004**
SEIQoL (v
cm)
37,20 6,73 29,04 8,32 4,964 0,000***
Zdravi
Prace a 33,03 8,28 29,81 9,10 1,496 0,140
zameéstnani | (N=34) (N=31)
Finan¢ni 33,93 7,05 25,98 10,08 4,198 0,000***
situace
Volny ¢as 34,59 9,00 34,71 8,74 -0,066 0,948
ManZelstvi | 39,18 8,11 37,28 10,90 0,725 0,472
a (N=28) (N=25)
partnerstvi
Déti 39,53 5,50 38,07 7,41 0,615 0,543
(N=15) (N=15)
Vlastni 34,71 6,60 33,09 7,66 1,045 0,299
osoba
Sexualita 34,59 7,14 31,67 8,36 1,733 0,087
Pratelé, 37,59 5,06 32,36 9,40 3,167 0,002**
znami,
pFibuzni
Bydleni 37,90 5,62 32,44 10,68 2,923 0,004**
Celkova 250,49 32,61 219,29 43,29 3,746 0,000***
suma ZS
SO 35,66 5,07 31,64 8,78 2,563 0,012*

2 Hodnoty ozn&ené * jsou statisticky vyznamné na hladiryznamnosti 0,05; ** na hladénvyznamnosti 0,01 a
*** na hladingé vyznamnosti 0,001.
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SP 70,29 7,69 60,93 13,26 3,953 0,000***
oD 54,24 8,81 48,64 14,97 2,088 0,021*
SV 48,78 7,17 44,00 11,07 2,352 0,040*
Celkova 208,98 24,27 185,22 43,83 3,067 0,003**
suma ESK

Jinak tomu bylo mezi HIV pozitivnimi a HIV negativhimi nepracujicimi
respondenty, kde kromé& oblasti volného &asu (DZS) HIV pozitivni nepracuijici
respondenti dosahovali nizSich pramérnych hodnot. Ve vSech oblastech ESK byl
tento rozdil statisticky vyznamny, stejné tak u celkové Zivotni spokojenosti (SEIQoL).
U DZS to byly pouze oblasti: zdravi, finanéni situace, pratelé, znami a pfibuzni a

bydleni. Také celkova suma DZS byla t&émito rozdily ovlivnéna.

Dle uvedenych vysledka se zd4, Ze plati jiné vztahy vramci jednotlivych
podskupin u HIV pozitivni vyzkumné skupiny a HIV negativni kontrolni skupiny, co se
spokojenosti se zivotem a kvality zivota tyka. U HIV pozitivnich respondentli se
nejvétsi rozdily v kvalité Zivota a spokojenosti s jednotlivymi oblastmi Zivota projevily
mezi skupinami pracujicich a nepracujicich, nejmensi u muzi a Zen. U kontrolni
skupiny tomu bylo naopak. Zda se, Ze zaméstnani (nebo studium) plsobi jako
protektivni faktor pfi HIV onemocnéni, ktery ma vliv na kvalitu Zivota. Jako citliva
metoda se ukazal SEIQoL, ktery rozliSoval mezi HIV pozitivnimi a HIV negativnimi
respondenty, kde ve vSech srovnanich jednotlivych podkategorii v ramci vyzkumné i
kontrolni skupiny HIV pozitivni respondenti vychazeli v porovnani s HIV negativnimi
hare. Interpretaci téchto a dalSich vysledku se dale zabyvam v diskusi.
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8 Diskuse

Uvedené vysledky pfinaSeji prehled, jakym zplsobem HIV/AIDS ovliviuje
kvalitu Zivota a v jakych aspektech. V této kapitole se zaméFme na srovnani naSich
dat se zahrani¢nimi. Toto srovnani vSak muze byt pouze orientaéni, jelikoz se potyka
s metodologickymi nedostatky, v zahrani¢i se pouZivaji jiné nastroje méfeni kvality
Zivota, nez jaké byly pouzity pro ucely této studie. Jesté jednou si pfipomenme cil
této prace, jimz je zmapovani kvality Zivota HIV pozitivni populace a vytipovani téch
oblasti kvality Zivota a Zivotni spokojenosti, které jsou HIV onemocnénim postizeny
nejvice. DalSim cilem byla snaha nalézt takové faktory, které by mohly mit protektivni
charakter, tedy podilet se na zvySovani kvality Zivota HIV pozitivnich osob. Takovym
faktorem se hlavné ukazalo byt zaméstnani. Zahranicni studie se vétSinou zaméruji
na postihnuti se zdravim souvisejici kvality Zivota HIV pozitivnich osob (zlatym
standardem je MOS SF-36), coz by ucel této prace limitovalo, nebot v naSich
podminkach zatim nebyly dostate¢né zmapovany i ostatni slozky kvality Zivota a
Zivotni spokojenosti, které MOS SF-36 nepostihuje.

Proto byl zvolen Fahrenberglv dotaznik DZS, ktery obsahuje deset oblasti
spokojenosti se zivotem, SEIQoL, jehoz vizualni analogova Skala umoznuje odhad
kvality Zivota i osobam, pro néz bylo vypliovani dotazniku pfilis obtizné nebo
zatézujici, a ESK, jimZ bylo mozné ziskat pfedstavu o existencialnich faktorech
kvality Zivota.

Déale se zaméfime na porovnani ziskanych dat s daty MUDr. Potribné, ktera

se v minulosti také zabyvala kvalitou Zivota ¢eskych HIV pozitivnich.
Srovnavani dat jednotlivych podskupin v radmci HIV pozitivni populace ma za cil
podat prehled o oblastech kvality Zivota a Zivotni spokojenosti, na néz je nutné se u
jednotlivych téchto podskupin zaméfit, a nepfimo poukazuje na potfeby, které jsou
specifické pro kazdou z téchto podskupin.

Posledni ¢ast bude vénovana srovnanim dat HIV pozitivni populace s daty
HIV negativni kontrolni skupiny, opét vSak mé&jme na mysli, Ze obé skupiny nejsou
ekvivalentni, a ziskat ekvivalentni skupiny by ani nebylo vzhledem ke specifikam HIV
infekce mozné. Analyzou dat uvnitf HIV pozitivni populace byl jako faktor, ktery
nejvice odliSuje ,spokojené“ se Zivotem od ,nespokojenych”, identifikovan

zameéstnani, proto kontrolni skupina byla vybirana s ohledem na distribuci
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zameéstnanych a nezaméstnanych. Jelikoz homosexualni muzi tvofi vétSinu HIV
pozitivni populace v CR, nebylo mozné tento faktor pfi vyb&ru kontrolni skupiny
dodrzet.

8.1 Porovnani ¢éeskych dat se zahrani énimi studiemi

Mnohé zahraniéni studie sleduji u HIV pozitivnich osob zejména jeden aspekt
kvality Zivota, jimZz je HRQoL (se zdravim souvisejici kvalita Zivota). V naSich
podminkéach by HRQoL odpovidaly polozky DZS spadajici do oblasti spokojenosti se
zdravotnim stavem. Zde je vSak sledovana spokojenost s duSevnim i télesnym
stavem. Stejné jako mnohé studie v zahrani¢i (Murri a kol., 2003, Préau a kol., 2007,
Bing a kol., 2000, Hughes a kol.,, 2004) prokazaly souvislost spokojenosti se
zdravotnim stavem a pocétem CD4 markerq, i u nds se tento vztah projevil. Neobjevil
se vSak vztah mezi subjektivni spokojenosti se zdravim a virovou nalozi. Jelikoz
nebyla pfistupna data tykajici se objektivniho zdravotniho stavu u vSech HIV
pozitivnich respondenti, nebylo mozné ¢init srovnani, zda souvisi subjektivni
hodnoceni zdravotniho stavu s pfijimanim antiretrovirové terapie, popf. jakého druhu.

Rada zahraniénich vyzkumG (Murri a kol., 2003, Préau a kol., 2007)
dokumentuje pozitivni vztah se zdravim souvisejici kvality Zivota se zaméstnanosti. |
C¢eské HIV pozitivni pracujici  osoby byly nejen vice spokojeny se zdravim
Vv porovnani s nepracujicimi, ale i v ostatnich aspektech kvality Zivota, jakymi jsou
spokojenost s praci a zaméstnanim, finan¢ni situaci, vlastni osobou, sexualitou,
pratelskymi vztahy, bydlenim, celkovou Zivotni spokojenosti, sebepfesahem,
sebeodstupem, zodpovédnosti a svobodou. Dokonce se u pracujicich osob objevil
statisticky vyznamny rozdil v hodnotach CD4, které byly vyssi, ackoliv u nich virova
naloz byla vétsi a doba HIV pozitivity se vyznamné neliSila. Je otazkou, jak tyto
vysledky interpretovat. Zda HIV pozitivni lidé s vyS§Simi hodnotami CD4 markeru
pocituji méné zdravotnich prfekazek branicich jim vykonavat préci, nebo zda to, Ze
pracuji, ma pozitivni vliv na jejich imunologické parametry. Jesté obtizné&ji je mozné
interpretovat fakt, ze pfi vySSim poctu CD4 markeru je u HIV pozitivnich pracujicich
vysSi i virova naloz (ackoliv statisticky nevyznamné). Je mozné, Ze prace, i kdyz ma
pozitivni vliv na to, jak se ¢lovék subjektivné citi, znamen& pro HIV pozitivni osoby

ur€itou miru télesné zatéze, ktera se projevi zvySenim virové naloze.
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Kazdopadné se vSak nabizi shrnuti, Zze prace pro HIV pozitivni lidi pfedstavuje
dalezity zdroj spokojenosti se Zivotem. Jednak znamena moznost lepsi finanéni
situace (a tedy i vice moznosti pro rozvijeni koni¢kl, traveni dovolené a volného
¢asu), jednak je vyznamnym zdrojem socialni sité a kontaktl, které jsou dulezité
pravé pro lidi stak socialné stigmatizujicim onemocnénim. Vedle zminéného se
prace stava dullezitym zdrojem seberealizace a predstavuje uréitou moznost

ziskavani a posuzovani vlastni hodnoty.

DalSi zahrani¢ni vyzkumy (Préau a kol., 2007, Minners a kol., 2001) dokladaji
pozitivni viiv partnerského vztahu na se zdravim souvisejici kvalitu Zivota. Také nas
vyzkum prokazal, Ze HIV pozitivni osoby Zijici v partnerském vztahu maji oproti tém,
které v partnerském vztahu neziji, tendence byt vice spokojené ve vSech oblastech
kvality Zivota, statisticky vyznamné vSak jen v oblastech: manzelstvi a partnerstvi,
sexualita, pratelé, znami a prfibuzni, celkova Zivotni spokojenost, sebeodstup a
sebepfesah. Imunologické parametry se u osob Zijicich s parthnerem a bez partnera
vyznamné neliSily, a¢koliv u osob v partnerském vztahu se opét objevil vysSi pocet
CD4 markeru oproti HIV pozitivhim osobam Zzijicim bez partnera. VySSi spokojenost
s partnerskym vztahem u osob s partnerem je celkem ocekavatelna, jelikoZz u osob

ey

Zijicich s partnerem je vétSi pravdépodobnost saturace potieby blizkosti a fyzického

s

kontaktu nez u osob zijicich bez partnera. Také vétSi spokojenost se sexualitou je
oCekavatelna u osob Zijicich s partnerem, a to opét diky vySSi pravdépodobnosti
pravidelnych sexudalnich kontaktl a saturaci sexudlnich potfeb, ale také pokud HIV
pozitivni lidé Ziji v sérokonkordantnim vztahu, mohou sex proZivat vice spontanné
nez HIV pozitivni osoby bez partnerského vztahu, které pravdépodobné budou spise
odkazany na nahodny styk, kde je muze ve spontaneité brzdit obava z nakazeni
sexualniho partnera. VétSi spokojenost v oblasti pfatelstvi u HIV pozitivhich osob
Zijicich s partnerem je mozné vnimat jednak v kontextu vétSi pravdépodobnosti
bohatosti socialni sit¢ a kontaktl téchto osob, jakoZ i z hlediska osobnostnich
dispozic, jako je sociabilita, kdy lidé Zzijici s partnerem mohou mit obecné vétsi
schopnost tvofit partnerské vztahy a navazovat jakékoliv mezilidské vztahy snadnégji

nez lidé Zijici bez partnera.
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Ackoliv velka fada zahrani¢nich vyzkumua hovofi pro vétsi spokojenost HIV
pozitivnich muza v porovnani s HIV pozitivnimi Zenami (Cederfjael a kol., 2001, Mrus
a kol., 2005, Flannelly a kol., 2001, Heckaman, 2003, Minners a kol., 2001, Van de
Velde, 2004), u nas se tento vztah neprokazal, ve skute¢nosti srovnavani HIV
pozitivnich osob na zakladé kritéria pohlavi pfineslo nejméné statisticky vyznamnych
rozdild v porovnani s kategoriemi pracujici/nepracujici, s partnerem/bez partnera.
Jediny statisticky vyznamny rozdil, ktery se pfi porovnavani HIV pozitivnich Zen a
muzl objevil, byl v poloZzce vék, nikoliv vS8ak u poloZzek tykajicich se Zivotni
spokojenosti nebo kvality Zivota. V souladu se zahrani¢nimi vyzkumy i naSi HIV
pozitivni muZi jsou statisticky vyznamné starSi v porovnani s HIV pozitivnimi Zenami.
Tento trend se objevuje celosvétové, dokonce i v zemich subsaharské Afriky, kde
Zeny tvori vysSi procento HIV pozitivnich nez muzi. Nicméné se zde nabizi otazka,
pro¢ v kategoriich spokojenosti s jednotlivymi Zivotnimi oblastmi se v naSem souboru
neobjevuji statisticky vyznamné rozdily, zatimco v zahrani¢nich vyzkumech maji HIV
pozitivni zeny tendence byt méné spokojené, ve studii Cederfjaella (2001) napf.
v oblasti socialni opory. V naSem vyzkumu byly HIV pozitivni Zeny stejné spokojeny
s pratelskymi a pfibuzenskymi vztahy (coz je mozné zahrnout do kategorie socialni
opory) jako HIV pozitivni muzi. Také studie Mruse a kol. (2005) vyzniva v neprospéch
HIV pozitivnich Zen, a to zejména v oblasti subjektivniho hodnoceni zdravotniho
stavu. AvSak u nasSeho vzorku HIV pozitivhich se neprokazal statisticky vyznamny
rozdil v subjektivnim hodnoceni zdravotniho stavu mezi muzi a Zenami. Zeny
dokonce vykazovaly statisticky nevyznamné vysSi pramérné hodnoty spokojenosti se
svym zdravim oproti HIV pozitivnim muzim. Na otdzku, pro€ v naSich podminkach
jsou HIV pozitivni Zzeny stejné spokojené jako HIV pozitivni muzi, zatimco zahraniéni

vyzkumy hovofi v neprospéch Zen, je obtizné odpovédét.

Lze tedy shrnout, Ze vysledky naSeho vyzkumu potvrzuji zjiSténi u€inéné v zahranici,
a to Ze zaméstnani a partnersky vztah jsou pozitivnimi faktory kvality Zivota HIV
pozitivnich osob, ale na rozdil od mnoha zahrani¢nich studii se neprokazal vliv
pohlavi na kvalitu Zivota pfi HIV onemocnéni. Vysledky nasSeho vyzkumu potvrzuji
zahrani¢ni zjisténi, kdy vySSi hodnoty CD4 markerd pozitivné souviseji se
subjektivnim hodnocenim zdravotniho stavu, ale korelaci virové naloZze se

subjektivnim hodnocenim zdravotniho stavu nasSe studie neodhalila.
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8.2 Porovnani dat s vyzkumem kvality zivota HIV poz  itivnich z let
1998 — 1999

Dva roky po predstaveni HAART terapie byl MUDr. Jitkou Potribnou (2002)
realizovan vyzkum kvality Zivota na 38 (tehdy to bylo cca 10% z celkového poctu
Zijicich HIV pozitivnich na tzemi CR) HIV pozitivnich respondentech z celé Ceské
republiky. JelikoZ od té doby uplynulo téméf deset let a HAART terapie jiz neni pro
HIV pozitivni novinkou, a jeji G€inky na sniZzeni morbidity a mortality jsou jiZ dobfe
zdokumentované, ukazalo se jako dulezité prozkoumat, jak se od té doby u nas
zménila kvalita zZivota HIV pozitivnich osob.

Do soucasného vyzkumu bylo zahrnuto 118 HIV pozitivhich osob, coz v dobé
sbéru dat predstavovalo zhruba 13% z dosud Zijicich HIV pozitivhich osob celkem.
Na rozdil od predchozi studie, vtéto byly pouZity jiné metody, ackoliv dotaznik
SEIQoL vychazi z podobné definice kvality Zivota*® jako dotaznik SQUALA (pouZity
v minulé studii). Oba vyzkumy (tento i Potribné) zahrnuji vliv hodnotové orientace na
kvalitu Zivota. Demografické charakteristiky obou soubort se vyznamné nelisi, co se
vsak lisi, jsou vysledky. Potribna dospiva ke zjisténi, Ze u skupiny HIV pozitivnich se
v porovnani s HIV negativnimi objevuji hodnoty ,zdravi“, ,déti“ a ,sex"“ jako statisticky
vyznamné méné dulezité. U naSeho vzorku 118 HIV pozitivnich osob se naopak
hladiné vyznamnosti a = 0,05) v porovnani s kontrolni skupinou HIV negativnich.
Nevime, nakolik vysledek mohl byt ovlivnén pouZzitim odliSnych metod, ve vyzkumu
Potribné respondenti pfifazovali dalezitost jiz danym Zivotnim hodnotam, v naSem
vyzkumu respondenti sami formulovali hodnoty, které jsou pro né v zZivoté dulezité.
Nebo zda vysledek byl ovlivnén zménou obrazu HIV onemocnéni, ktera se za onéch
necelych 10 let udala.

Podobné jako v pfedchozim vyzkumu, i vtomto fada HIV pozitivnich muzu

s homosexualni orientaci vychovava vlastni déti a nachazeji se v kategorii

40 Kvalita Zivota je zde pojata jako rozdil metapim a éekavanim jedince a jeho s@snou situaci.

173



.,fozvedeny“ nebo ,Zenaty“. Vychova déti proto pro né mulze pfedstavovat zdroj
seberealizace a sebepfesahu, dualezitou investici do budoucnosti a moznost
wvlastniho pokraovani“. Vlastni déti v naSem souboru mélo 31 HIV pozitivhich osob
a 64 osob z kontrolni skupiny. KdyZ se podivame na pramérné hrubé skéry v DZS u
oblasti ,déti“, zjistime, Ze spokojenost v této oblasti je i u HIV pozitivnich i u HIV
negativnich osob v porovnani s ostatnimi oblastmi DZS nejvy3si. Zda se tedy, Ze déti
predstavuji nejen vyznamnou hodnotu pro HIV pozitivhi osoby, ale jsou i jednim ze
zdroj jejich spokojenosti, coz je zjiSténi, které neni zcela v souladu se zjiSténim
predchozi studie.

Pokud se zaméfime na hodnotu ,sex”, na rozdil od predchozi studie zjistime,
Ze HIV pozitivni v naSem vzorku pfisuzovali této oblasti statisticky vyznamné vyssi
dalezitost v porovnani s HIV negativnimi (Gdaje ziskané metodou SEIQoL), ale
v porovnani s kontrolni skupinou jsou v oblasti sexuality méné spokojeni (Udaje
ziskané pomoci DZS). Vysledek miiZeme interpretovat tak, Ze sex byl pro fadu HIV
pozitivnich osob dullezitou hodnotou jesté premorbidné, ale v duasledku HIV
onemocnéni neni tato potfeba dostate¢né saturovana. Je také mozné, Ze
spokojenost v oblasti sexuality ovliviuji i pfipadné sexudlni dysfunkce, které se
mohou vyskytnout jako vedlejSi pfiznaky antiretrovirové |éCby, nebo jiné pohlavni
choroby, které u mnozZstvi HIV pozitivnich osob nejsou vzacné. Velice zajimavé
zjisténi pfineslo porovnani ,nespokojenych* HIV pozitivnich osob se ,spokojenymi*
(kritériem byly hodnoty v DZS a SEIQoL plus — minus jednu smérodatnou odchylku
od praméru). Respondenti charakterizovani jako ,nespokojeni* dle obou kritérii (DZS
i SEIQoL) statisticky vyznamné &astéji volili hodnotu ,sex" jako dllezitou v porovnani
se ,spokojenymi“. Je tedy zfejmé, Ze oblast sexuality pro HIV pozitivni osoby
predstavuje pole pIné konfliktd a ukazuje se potfeba psychologického a
sexuologického poradenstvi v této dalezité Zivotni oblasti, kterd se ziejmé pro fadu
HIV pozitivnich osob stava zdrojem frustrace.

Potribnd dale uvadi nizSi dualezitost hodnoty ,zdravi® ve skupiné HIV
pozitivnich. Nas vysledek je opaény, HIV pozitivni oproti HIV negativnim hodnotili
,Zzdravi® statisticky vyznamné Castéji jako dllezité (data ziskana pouzitim SEIQoL).
Opét v3ak spokojenost v oblasti ,zdravi* (hodnocena DZS) byla u HIV pozitivhich
statisticky vyznamné nizsi nez v kontrolni skupiné. Je zfejmé, Ze podobné jako sex, i
tato oblast je vysoce zranitelnd. Popfeni a vytésnéni hodnoty zdravi, tak jak jej

uvedla Potribnd, se vtéto studii neprokazalo, ale ukazalo se, Ze subjektivni
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spokojenost s vlastnim zdravotnim stavem je u HIV pozitivhich osob vyznamné nizsi
nez u HIV negativnich, a ,zdravi“ se stdva hodnotou, pokud jej ¢lovék ztraci. 5 HIV
pozitivnich osob (a Zadna HIV negativni osoba) formulovalo jako dalezitou hodnotu
.€Cbu”, tento jev dokumentuje i Potribna, kdy na otevienou otazku, co je jeSté pro
respondenta dulezité, néktefi odpovidali: ,Véfit, Ze se najde lék proti HIV pozitivité.”
(Potribna, 2002, s. 36). Existence lécby HIV pozitivity pfedstavuje urcitou kontrolu
nad nemoci, nebo alespori nad jejim postupem, a od doby, kdy byl realizovan
vyzkum Potribné, HIV pozitivni lidé ziskali trochu vétSi moznost kontroly nad progresi
(ovéfili si, Zze pokud dodrzuji lécebny rezim a adherenci k HAART, progrese
onemocnéni je mnohem pomalejSi). Dale za dobu znamosti HAART byla ovérena jeji
acinnost co se poklesu morbidity a mortality tyka a tyto dil¢i aspéchy mediciny mohly
prispét i ke zvySeni nadéje Fady HIV pozitivnich, Ze se v dohledné dobé podafi
objevit kauzalni Ié€bu HIV/AIDS.

v porovnani s HIV negativnimi uvadéli hodnotu ,pravda“. Tu v sou¢asném vyzkumu
neuved| jako ddleZitou ani jeden HIV pozitivni a ani jeden HIV negativni. Jinymi
oblastmi, kterym HIV pozitivni v naSem vyzkumu prikladaji statisticky vyznamné vyssi
ddlezZitost, se vSak ukazaly oblasti zaméstnani a konickd. ,Konicky* se zaroveri
ukazaly hodnotou, kterd zaznamenala vyznamné cetnéjSi vyskyt v kategorii

,spokojenych* HIV pozitivnich oproti ,nespokojenym* podle kritéria SEIQoL i DZS.
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Co vyplyva ze srovnani vysledkd studie realizované kratce po objevu HAART
terapie a soucasné, provadeneé v dobé, kdy HAART slavi uspéchy? Kvalita Zivota
HIV pozitivnich stale zdstava nizSi nez u HIV negativnich, ackoliv obraz HIV
choroby se zménil a neni jiz tak samozrejmé asociovan se smrti. Zdravi a sexualita
nadéle zustavaji oblastmi plnymi frustrace a konfliktd, ovSem co se zménilo, je
ddlezitost déti pro fadu HIV pozitivnich. Je mozné, Ze diky HAART neceli HIV
pozitivni Zeny tak vyraznym obavam z otéhotnéni a stale c¢astéji vyhovuji svému
pfani porodit vlastniho potomka neZz v dobé predchoziho vyzkumu. A opét diky
HAART, HIV pozitivni muZi ziskavaji vétsi nadéji na delSi Zivot, tudiz adopce ditéte
se pro né stava realnou a splnitelnou moZnosti**. Jinou oblasti, kterd se diky
HAART stava naléhavou, je prace a zaméstnani. V dobé pred objevem HAART a
kratce po objevu vedlo onemocnéni HIV drive ¢i pozdéji k invalidité. Dnes, kdy by
dlouho Zijici HIV pozitivni lidé bez HAART pravdépodobné nebyli uz mezi Zivymi,
mohou diky zlepSeni zdravotniho stavu po letech stravenych v invalidnim ddchodu
opét touZit po zarazeni na pracovnim trhu. Opétovny navrat do zaméstnani s sebou
vS8ak nese celou fadu nesnazi, nebot nékteré dovednosti jiz mohly za dobu
stravenou v invalidnim ddchodu zastarat, ¢lovék ztratil pracovni navyky, potencialni
zaméstnavatelé radéji vyberou c¢lovéka bez dlouhé mezery v pracovnim Zivotopise
apod.*? Ze srovnani obou studii vyplyva nutnost pohliZet na kvalitu Zivota jako na
dynamicky konstrukt, ktery se méni tak, jak se méni nové |écebné strategie a obraz
onemocneéni. Aspekt kvality Zivota neni mozné opomijet, ale dale a dale studovat
které jeji oblasti u HIV pozitivnich osob pro nas zdstavaji vyzvou a které se jiz

podasilo ovlivnit nebo posunout.

*1 Na skupinové terapii pro HIV pozitivni se stasestji u HIV pozitivnich mu# setkavam sinim adoptovat
dits.

2 pAgkoliv v poznamce podarou, ffesto povazuiji zatdezité sélit zkusenost z Velké Britanie. Andrew Little na
konferenci “HIV- Work and social issues” v PrazédZ@xedstavil organizaci Green legged chicken, kterd HIV

pozitivnim lidem, kt& touzi po navratu do zasstnani, umoiuje ot ziskavat pracovni navyky, které pozbyli,
pomocicast&né dobrovolné &ast&né placené viejré prosgsné praceifspiva k odbouravanitpdsudk
spole&nosti vi¢i HIV pozitivnim a pod.
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8.3 Volba cil g a hodnot ovliv Aujicich kvalitu Zivota HIV pozitivnich
osob

Porovnani skupiny HIV pozitivhich osob, které v dotazniku SEQoL doséahly
hodnot menSich neZz minus jednu smérodatnou odchylku od prdméru (tzv.
,nespokojeni*) a skupiny HIV pozitivnich osob, které v dotazniku SEIQoL dosahly
hodnot vétSich nez plus jednu smérodatnou odchylku od prdméru (tzv. ,spokojeni®)
ukazalo, ze ,spokojeni“ maji vétsi tendence volit jako ddlezité hodnoty a cile svého
Zivota ,konicky" a ,rodinu“, zatimco ,nespokojeni* castéji voli ,sex”, ,bydleni* a
.penize”. Je tedy mozné, ze konicky a rodina pusobi jako protektivni faktor, co se
spokojenosti se Zivotem tyka. Sex, jak jiz bylo fe¢eno, mdze pro HIV pozitivni osoby
predstavovat konfliktni téma, jelikoZz pA relativné vysoké ddleZitosti je spokojenost
s dosahovanim této zZivotni hodnoty nizka. Kfivohlavy zmiriuje, Ze lidé orientovani na
materialistické hodnoty, maji tendence byt méné spokojeni se svym Zivotem nez lidé
orientovani na vztahové hodnoty. Tato tendence se projevila i v naSem vzorku HIV
pozitivnich osob, kdy ty, pro néz byly ddlezité hodnoty jako ,penize” a ,bydleni“, se
jevily jako méné spokojené se svym Zivotem. Jiné mozné vysvétleni je, ze HIV
pozitivita, jako kazdé chronické onemocnéni, midze omezovat ekonomickou aktivitu
Clovéka, a ten se potyka s existenénimi otazkami. Potfeba penéz a bydleni se stava
naléhavou, vznikne-li ve zminénych oblastech nedostatek.

Byla-li jako kritérium spokojenosti zvolena vzdalenost od priméru celkové
hodnoty ziskané v DZS, ,spokojeni“ HIV pozitivni lidé opét &astéji volili ,konicky* a
meéné casto ,sex”, ,bydleni* a ,penize” v porovnani s ,nespokojenymi“. Tato tendence
pouze potvrzuje vysledek ziskany na vizuélni analogové Skale SEIQoL a vede ke
stanoveni hypotéz:

» konicky pdsobi jako protektivni faktor p/i HIV pozitivité,
* sex, bydleni a penize pro HIV pozitivni pfedstavuji konfliktni potreby, jejichz

naplriiovani je obtizné.
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8.4 Ostatni faktory ovliv nujici kvalitu zivota HIV pozitivnich

Kromé zmirgnych zivotnich hodnot a dilse skupina ,nespokojenych” podle kritéria SEIQaL,spokojenych” nijak vyznamn
neliSila v zadnych demografickych Gdajich kkomzdilani. Ve skupisi ,nespokojenych” bylo statisticky vyznammice absolverit zakladni
Skoly v porovnani se ,spokojenymi“. Podle kritéBdS byli ,nespokojeni* lidé statisticky vyznampastji nepracujici, bez maturity a
Zijici bez partnera. V ostatnich demografickychrakteristikach se nevyskytl zadny statisticky vymmag rozdil.

VysSi vzdélani se jevi jako faktor, ktery nejvice odliSuje ,spokojené“ HIV pozitivni
osoby od ,nespokojenych®. Nejen, Ze se vzdélani lidé obecné vénuji vice zajmim a
konic¢kam, ale maji i lepSi uplatnéni na trhu prace, proto jsou pravdépodobné méné
zranitelni vugci ztraté zaméstnani v dasledku HIV onemocnéni. DalSim faktorem, ktery
ovliviiuje spokojenost, je partnersky vztah, ktery zfejmé snizuje riziko socialni izolace,

ktera je u HIV pozitivnhich ¢astym jevem.

Na zé&kladé zminénych vysledkd stanovme hypotézu:
» vysS8i vzdélani, zaméstnani a partnersky vztah jsou faktory, které pfispivaji ke
zkvalitnéni Zivota HIV pozitivnich osob a maji protektivni vliv.
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8.5 Porovnani HIV pozitivni vyzkumné skupiny a HIV ~ negativni
kontrolni skupiny

Jak jiz bylo uvedeno na predchozich strankach, nebylo moZné sestavit
kontrolni skupinu HIV negativnich (N=135) tak, aby byla s vyzkumnou skupinou HIV
pozitivnich (N=118) totozna. Jelikoz se v pfedbézné statistické analyze skupiny HIV
pozitivnich uk&zalo zaméstnani jako vyznamny faktor ovliviiujici kvalitu Zivota a
spokojenost se Zivotem, byly osoby do kontrolni skupiny vybirdny hlavné podle
tohoto kritéria (kontaktovani na uUfadu prace). DalSi snahou bylo ziskat co nejvice
homosexualnich HIV negativnich muzl, proto byli i oslovovani partnefi a pratelé HIV
pozitivnich muzu, ktefi se deklarovali jako HIV negativni a muzi v gay podniku.

Jaky vliv muze mit HIV pozitivita na kvalitu Zivota? Pfedné je nutné zminit, Ze
primérné hrubé skory ziskané ze vdech oblasti dotaznikl DZS a ESK byly u HIV
pozitivnich respondentl v porovnani s kontrolni skupinou nizsi, stejné tak primeérna
hodnota na vizuélni analogové Skale SEIQoL.

U DZS byly skéry statisticky vyznamné sniZzeny pouze v oblastech zdravi (zde
byl rozdil nejvyssi), finanéni situace, sexualita, pfatelé, znami a pfibuzni a celkova
suma Zivotni spokojenosti. HIV infekce je onemocnénim, které nejen, Ze zasahuje
spokojenost s fyzickym zdravim a sexualitou, ale ovliviiuje spokojenost v mnoha
dalSich oblastech, ¢lovéka socialné stigmatizuje, ma vliv na jeho zaclenéni na trhu
prace a ekonomickou aktivitu.

Jelikoz se potykdme s nereprezentativitou kontrolni skupiny, je nutné i
orientaéni srovnani s némeckou normou. | vtomto srovnani dosahly HIV pozitivni
osoby statisticky vyznamné nizSich prdmérnych hodnot v oblastech: zdravi, finanéni
situace, pratelé, znami a pfibuzni a celkova suma Zivotni spokojenosti. Na rozdil od
porovnani s kontrolni skupinou v3ak nedosahovaly statisticky vyznamnych rozdila
v oblasti sexuality (jelikoz ¢eska kontrolni skupina hodnoti spokojenost se sexualitou
oproti némecké normé statisticky vyznamné vySe), ale rozdil se objevil ve
spokojenosti s vlastni osobou. Spokojenost s vlastni osobou je oblasti, kde i ¢eska

kontrolni skupina dosahovala signifikantné nizSich priimérnych hodnot v porovnani

s némeckou normou.
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Proto muzeme shrnout, Zze HIV/AIDS, jak se zda dle srovnani s kontrolni skupinou i
némeckou normou, nejvice ovliviiuje spokojenost s oblastmi: zdravi, finanéni
situace, pratelé, znami a pfibuzni a dale pak s oblasti sexuality, bydleni a
spokojenosti s vlastni osobou. Z uvedenych vysledku je patrné, ze HIV pozitivita je
onemocnénim, které se tyka celé fady dulezitych Zivotnich oblasti, neméa pouze vliv
na zdravi a sexualitu, ale jeji dopad je mnohaudrovriovy, od finanéni situace, bydleni,
po spokojenost se socialnimi kontakty. Ztohoto srovnani je patné, ze HIV

onemocnéni je socialné stigmatizujici chorobou.

Pohledme na porovnani vysledka HIV pozitivhich osob a kontrolni skupiny
v ESK, kterd slouzi ke zjistovani, jakou mérou se osobné-existencialni faktory
podileji na naplnénosti existence zivotnim smyslem, na duSevnim zdravi, kvalité
Zivota a zvladani nemoci a utrpeni. U vSech ¢tyr Skal (sebeodstup, sebepresanh,
svoboda a odpovédnost) vyzkumna skupina HIV pozitivnich osob ziskala nizSich
primérnych hodnot nez HIV negativni kontrolni skupina, tento rozdil byl statisticky
vyznamny u vSech Skal kromé Skaly ,odpovédnost®. Pfi porovnani HIV pozitivnich
s rakouskou normou byl rozdil je5té vétsi a statisticky vyznamné se projevil u vSech
CtyF Skal v neprospéch HIV pozitivnich. V kapitole ,Vysledky je uveden pfehled
otazek ESK, u nichZ se prumérné hrubé skéry HIV pozitivhiho souboru statisticky
vyznamneé liSily od HIV negativni kontrolni skupiny. Celkem se jednalo o 18 polozek.
Nejvice polozek (7) se tyka Skaly ,sebepfesah” (tam byly i rozdily praimérnych hodnot
statisticky nejvyznamnéjsi), dale Skaly ,svoboda“ (5 polozek) a tfi polozky sytily Skaly
~Sebeodstup” a ,odpoveédnost”.

Niz8i pramérné skory HIV pozitivnich v porovnani s HIV negativnimi na Skale
.Sebeprfesah” je mozné interpretovat tak, Zze HIV pozitivni osoby se v porovnani s HIV
negativnimi mohou jevit méné schopné vyjit za hranice sebe sama a vstoupit do
citového vztahu k né€emu nebo k nékomu, mohou &astéji zazivat vztahovou chudost.
Otazkou je, nakolik je to dano samotnou HIV pozitivitou a nakolik rozlozenim vzorku
HIV pozitivnich a kontrolni skupiny, co se partnerskych vztah( tyka. Fakt, ze ¢lovék
Zije s partnerem, do jisté miry tfibi jeho schopnost sebepfesahu. Na druhé strang,
HIV onemocnéni socialné stigmatizuje infikované, coz muaze brzdit jejich iniciativu
v utvareni partnerskych a pratelskych vztah(. DalSim faktorem, ktery maze mit vliv
na nizSi hodnoty na Skale ,sebepfesah”, je obecné dokumentovany vysSi vyskyt

depresivnich symptoma u HIV pozitivhich osob (méfeni depresivnich symptom

181



nebylo cilem naSi studie), a depresivni lidé maji vétsi tendence byt uvéznéni sami
v sobé a ve své depresivité.

Dalsi Skalou, kde se projevil statisticky vyznamny rozdil mezi prumérnymi
hrubymi skéry HIV pozitivnich a HIV negativnich, byla ,svoboda®“. Tato Skala méFi
schopnost rozhodovat se pro moznosti podle jejich subjektivniho vyznamu. HIV
pozitivni se v porovnani s HIV negativnimi mohou jevit méné rozhodni, coZz maze byt
dano pasivnéjsim pfistupem k Zivotu, kdy je ¢lovék presvédcéen, Ze jeho rozhodnuti
by k niCemu nevedla a nemohl by stejné nic zménit. HIV onemocnéni v souCasné
dobé muize u fady lidi vyvolavat pocity ,odsouzeni ke smrti“, jelikoz je nevylécitelné, a
tak i fatalisticky postoj, Ze nema cenu ani brat |é€bu, kdyZ na konci této etapy ceka
smrt. Jednim z praktickych opatfeni se jevi potfeba apelovat na kazdého ¢lovéka, Ze
progresi onemocnéni do jisté miry drzi ve svych rukou tim, jak zodpovédné bude
dodrzovat pravidla I1é¢by. DalSim moznym vysvétlenim nizSich pramérnych hodnot u
HIV pozitivnich mohou byt opét depresivni pfiznaky, které také mohou mit vliv na
schopnost rozhodovat se.

Také na Skale ,sebeodstup” HIV pozitivni v porovnani s HIV negativnimi
ziskali statisticky vyznamné nizSi pramérnou hodnotu. Tato Skala méfi schopnost
vytvorit si odstup vaci sobé a poodstoupit od svych okamzitych pfani, citd, obav a
predstav. Laengle (2001) zduraznuje, Ze neméfi nepfitomnost problémd, ale
schopnost odpoutat se od jejich vlivu. NizSi skor Ize interpretovat jako spoutanost
traumatickymi zkuSenostmi, konflikty a neuspokojenymi potfebami a u ¢lovéka se
projevuje sklon k impulzivnim reakcim. HIV/AIDS je onemocnénim, které zatéZuje
psychiku ¢lovéka a omezuje moznost uspokojovani jeho potfeb. Je vSak otdzka, zda
lidé, ktefi na Skale sebeodstup dosahuji nizSich hodnot, nejsou obecné vice
vystaveni riziku nakazy jakoukoliv pohlavni chorobou véetné HIV, jelikoZ jsou vice
impulzivni a podléhaji svym momentalnim potfebam. Proto nelze urdit, zda HIV
ovliviiuje tuto Skélu, nebo zda lidé s HIV infekci dosahovali nizSich hodnot na této
Skale jiz premorbidné.

Pozitivnim zjiSténim je, Zze na Skale ,odpovédnost* se primérné hodnoty HIV
pozitivnich a HIV negativnich statisticky vyznamné neliSily. Toto mizZe znamenat, ze
se HIV pozitivni osoby stavi zodpovédné ke svému Zivotu (napf. k 16Ebé) a ke zdravi
druhych lidi, takZe napf. dodrZuji pravidla bezpe¢ného sexu (zde je mozné zamyslet

se nad pozitivnim efektem prevence).
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Chtéla bych zdaraznit, Ze na uvedené vysledky je potfeba nahliZzet s jistou
mirou opatrnosti, protoZze vyzkumna a kontrolni skupina nebyly kromé faktoru
zaméstnéni ekvivalentni. Proto rozdily mohou byt dany jak neekvivalentnosti skupin,
tak povahou HIV onemocnéni. Nesmime ani zanedbat vliv premorbidni osobnosti a
stylu chovani, kdy wurcity typ chovani (napf. impulzivita) zfejmé zvySuje
pravdépodobnost nakazy pohlavnimi chorobami.

| pfi zminénych metodologickych nedostatcich vSak rozdily v hodnotadch ESK
mezi HIV pozitivnimi a HIV negativhimi mohou poukazovat na potfebu
psychoterapeutické intervence, ktera by pomahala HIV pozitivhim vyrovnavat se
s traumatem diagnézy HIV infekce, aby se mohli stat otevieng&jSi vaci Zivotnim
hodnotam, a prfekonavat socialni stigmatizaci, aby méli vét§i moznosti navazovat

mezilidské vztahy.

Jednim z opatfeni, které by mohlo mirnit zminény negativni vliv HIV
onemocnéni, by mohla byt skupinova psychoterapie, dale pak vytvareni pracovnich
prilezitosti pro HIV pozitivni osoby, které by jim umozfiovaly praci dle jejich
zdravotnich moznosti a pfispivaly k aktivnimu zapojeni do spoleCnosti a zlepSeni
finanéni situace. Pro to je v8ak podminkou pfiznivé spoleCenské klima bez
predsudkd a diskriminace, k ¢emuz pfispiva osvéta a vzdélavani potencialnich
zaméstnavatell. Je tedy mozné shrnout, Zze HIV onemocnéni ma celospolecensky

dopad, jenZ nelze pouze izolovat na HIV pozitivni osoby.

DalSi srovnani s kontrolni skupinou pfineslo tyto vysledky: nejvice statisticky
vyznamnych rozdilG se ve skupiné HIV pozitivnich osob projevilo mezi pracujicimi a
nepracujicimi, dale mezi osobami Zijicimi s partnerem a bez partnera a kromé véku
Zadné statisticky vyznamné rozdily nepfineslo porovnani HIV pozitivnhich muzu a Zen.
V kontrolni skupiné se nejvice statisticky vyznamnych rozdild objevilo mezi muzi a
Zenami (a to v oblastech: zdravi, prace a zaméstnani, manzelstvi a partnerstvi,
sexualita a celkova Zivotni spokojenost, kde muzi maji ve vSech zminénych tendence
byt vice spokojeni nez Zeny), dale mezi osobami Zijicimi s partnerem a bez partnera
(zde se jednalo o oblasti: manzelstvi a partnerstvi, déti a sexualita — v neprospéch

osob zijicich bez partnera) a nejméné mezi pracujicimi a nepracujicimi (pouze ve

spokojenosti s financni situaci v neprospéch nepracuijicich).
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PFi porovnavani HIV pozitivnich a HIV negativnich muz G byli HIV negativni
muzi spokojengjsi ve v3ech oblastech DZS (statisticky vyznamné v3ak jen
v oblastech: zdravi, finanéni situace, manzelstvi a partnerstvi, sexualita a celkova
Zivotni spokojenost). Interpretace téchto vysledkl je sporna, ackoliv se statisticky
vyznamné neliSily €etnosti pracujicich a nepracujicich muzu z kontrolni i vyzkumné
skupiny, ve skupiné HIV pozitivnich bylo statisticky vyznamné vice muzl bez
partnerského vztahu nez v kontrolni skupiné. Proto je mozné rozdily ve spokojenosti
s oblastmi manzelstvi a partnerstvi a sexuality pfisoudit odliSnému rozdéleni obou

souborq, co se partnerskych vztahl tyka.

Primérné hodnoty spokojenosti se Zivoteniiené metodou SEIQoL se vSak statisticky vyznalidily v neprosgch HIV
pozitivnich mua.

Hodnoty ESK se liSily v obou skupinach statisticky vyznamné pouze u Skaly
sebepfesahu, coz je opét mozné pfipsat rozdilu mezi muzi Zijicimi v partnerském
vztahu a bez partnera, jelikoZz partnersky vztah nabizi ¢lovéku moZznost k rozvoji

schopnosti pfesahnout sam sebe.

Porovnani HIV pozitivnich a HIV negativnich Zen v DZS nepfinasi tolik
rozdilt jako porovnani u muz(. Statisticky vyznamny rozdil se objevil pouze v oblasti
zdravi, s nimz jsou HIV pozitivni Zeny méné spokojeny nez HIV negativni Zeny.
Zajimavy je ale fakt, ze pramérné hodnoty v SEIQoL, podobné jako u muzd, jsou
statisticky vyznamné nizsi u HIV pozitivnich v porovnani s HIV negativnimi Zenami.
Statisticky vyznamné rozdily mezi HIV pozitivnimi a HIV negativnimi Zenami se

projevily ve vétSiné skal ESK (kromé Skaly odpovédnost),

Porovnéni HIV pozitivnich a HIV negativnich pracujicich kromé vysledku ve
vizualni analogové 3kale dotazniku SEIQoL a oblasti zdravi v DZS nepfinasi zadné
statisticky vyznamné rozdily, ale mezi HIV pozitivnimi a HIV negativnimi
nepracujicimi se projevily kromé celkové spokojenosti se Zivotem méfené vizualni
analogovou 3Skélou v SEIQoL jesté statisticky vyznamné rozdily v DZS, a to
konkrétné v oblastech: zdravi, financni situace, pfatelé, znami a pfibuzni, bydleni a
celkova Zzivotni spokojenost, a ve vSech Skalach ESK. VSe v neprospéch HIV

pozitivnich nepracujicich.
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Tyto vysledky je mozné interpretovat tak, Zze HIV/AIDS nejzfetelnéji ovliviiuje
oblast spokojenosti se zdravim, tento vysledek je zfejmy ze vSech porovnani napfi¢
vdemi skupinami. Dale se jako validni nastroj spokojenosti se zivotem ukazuje
SEIQoL a jeho vizualni analogova Skala, a ESK, kde HIV pozitivni ziskavali

signifikantné nizsi pramérné hodnoty ve vSech Skalach kromé skaly ,odpovédnost“.

Z téchto srovnani je mozné stanovit tyto hypotézy:

« Zeny se jevi v porovnani s muZzi méné spokojené se svym Zivotem (coZ je ve
shodé s ustnim sdélenim Iva Prochazky), ale pfi HIV onemocnéni se vliv
pohlavi na spokojenost se Zivotem zmirnuje.

» Pracujici a nepracuijici lidé se ve spokojenosti se Zivotem kromé oblasti prace
a zaméstnani vyznamné nelisi, avSak pfi HIV onemocnéni prace a zaméstnani
ziskavaji velky vyznam pro zvySeni Zivotni spokojenosti v mnoha oblastech.

* Prace a zaméstnani maji protektivni vliv na kvalitu Zivota HIV pozitivhich osob.

« Ziti s partnerem puasobi pozitivné na kvalitu Zivota bez ohledu, zda se jedna o
osoby ,zdravé" nebo HIV pozitivni.
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IV Zaveér

Vysledky této studie potvrdily, Ze HIV/AIDS je onemocnénim, které vyznamné
ovliviiuje kvalitu Zivota, a to jak na obecné rovingé, tak i na urovni spokojenosti
v jednotlivych Zivotnich oblastech, zejména v oblasti zdravi. Dale negativné ovliviiuje
spokojenost s finanéni situaci, mezilidskymi vztahy, sexualitou, bydlenim a s vlastni
osobou. Také spiritualni (resp. existencialni) sloZzka kvality Zivota je u HIV pozitivnich
osob vyznamné nizSi, coz lze interpretovat jako nizSi naplnénost existence zivotnim
smyslem. Neni vSak zfejmé, zda je pfi¢inou HIV pozitivita, nebo zda osoby
s premorbidné niZzSim prozivdnim smysluplnosti Zivota maji veétSi tendence
k rizikovému chovani a tedy i vétsi pravdépodobnost ndkazy infekci HIV.

Psychoterapeuticka intervence by proto méla byt mnohaudroviova, jelikoz
vyrovnavani se straumatem HIV diagndzy je spjaté nejen s vyrovnavanim se
zhorSujicim se zdravotnim stavem, ale i se socialni stigmatizaci, zhorSenim finan¢ni
situace a se zvySenym rizikem nezaméstnanosti a socialni izolace. Také se ukazuje
potfebné plsobeni na existencialni slozku osobnosti a podporovani otevienosti vici
zivotnim hodnotam.

Vyznamnymi protektivnimi faktory se ukazaly prace a zaméstnani. HIV
pozitivni osoby, které jsou zameéstnény, jsou v porovnani s nepracujicimi statisticky
vyznamné spokojengjSi v témeér vSech oblastech Zivotni spokojenosti, dokonce i maji
statisticky vyznamné vySSi hodnoty CD4 markera, ackoliv doba HIV pozitivity a
mnozZstvi viru v krvi se u nich nijak vyznamné nelisi.

Zminénych poznatku Ize pouzit v poradenstvi a osvété, jez je tfeba zacilit na
podporu zaméstnanosti HIV pozitivnich osob a pfizpusobovani rezimu prace jejich
zdravotnim moznostem a schopnostem, které mohou byt limitované napf. vedlejSimi
uCinky antiretrovirové terapie, Unavou, Castymi navstévami lékafe apod. Je proto
potfeba osvétové puasobit i na potencidlni zaméstnavatele, a tak se podilet na
proméné prostfedi plného predsudkd a diskriminace v prostfedi plné tolerance a
porozumeéni, cozZ je jedna z u€innych metod prevence pfenosu HIV/AIDS. Lidé, ktefi
mohou zit svUj Zivot kvalitné a naplnéné, budou pravdépodobné volit zodpovédny

postoj nejen ke svému zdravi, ale i ke zdravi lidi kolem sebe.
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