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Motivace

K tématu mne pfivedla zkuSenost s HIV pozitivnimi pacienty, kterou jsem ziskala jednak pfi
pobytu v Keni, jednak pfi piisobeni na AIDS centru FN Bulovka, a v Domé¢ svétla (zatizeni
pro HIV pozitivni klienty), kde jsem sbirala data pro svou diplomovou préaci.

K dal$imu rozhodnuti zabyvat se timto tématem pfispéla ma prace s HIV pozitivnimi
klienty, kdy jsem si povSimla, Ze vySe zminény vzorek vykazujici ur€ité charakteristiky
minority je v CR zatim nedostateéné psychologicky prozkouman a chybgji udaje tykajici se
zivotni spokojenosti a kvality zivota této populace. Chybé¢ji udaje tykajici se stanoveni, ktera
z Grovni a oblasti piedstavuje nejvetsi ohrozeni kvality Zivota a Zivotni spokojenosti. Zjisténé
udaje by mohly pomoci Iépe porozumét potiebam cilové skupiny HIV pozitivnich osob,
ptispét k zefektivnéni terapeutické prace s nimi a napomahat pfi zmiriovani ohroZeni kvality

Zivota.

Uvod

Nékaza virem HIV ,oslavila“ dne 5.6. 2006 ctvrtstoleti, kdy vesla ve znamost.
5.6.1981 je o HIV/AIDS prvné zminka v tisku (jednalo se o ¢asopis Morbidity and Mortality
Weekly Report). Tehdy se ovSem nevédélo, Zze za zdhadné zvysSeny vyskyt pneumocystové
pneumonie a Kaposiho sarkomu je zodpovédny virus HIV, tato skute¢nost byla zjisténa az o
rok pozdéji. Béhem ctvrtstoleti znamosti HIV/AIDS se ukazalo, Ze se nejednd o problém
pfevazné medicinsky, ale i psychologicky, socidlni a ekonomicky, pficemz zminéné roviny
jsou velmi provazané a nelze je od sebe odd¢lovat.

Za téchto 25 let proSly postoje spoleCnosti k osobam zijicim s HIV bouflivym
vyvojem, od naprosté segregace, paniky a kriminalizovani po sou¢asné snahy o integraci HIV
pozitivnich do spole€nosti. Ukazalo se, Ze psychologie v procesu smérem k vétSimu piijeti
HIV pozitivnich spole¢nosti hraje vyznamnou roli.

A bouilivym vyvojem prosel 1 vyzkum na poli HIV/AIDS. Prvni dekada vyzkumu
byla zaméfena zejména na biologické (zejména medicinské) a spoleCenské aspekty tohoto
onemocnéni, z psychologického hlediska za¢ina byt HIV/AIDS zkouman az v posledni dobé.

Je to choroba dlouhodoba a zatim medicinskymi prostfedky nevylécitelnd. Na rozdil od

ostatnich nevylécitelnych nemoci ma vSak sva specifika, jako je napt. fakt, ze se jedna o



pohlavné pfenosnou chorobu, s niZ souvisi spolecenské stigmatizace pacientli a v neposledni
fad¢ 1 jejich veék, nebot’ vétSinou postihuje lidi na pocatku produktivniho véku. Ti se museji
vyrovnavat nejen se samotnym onemocnénim, které omezilo jejich ,,moci* a ohranicilo jejich
perspektivu budoucnosti, ale i1 s reakcemi spolecnosti, pfedsudky a s medialnim obrazem této
choroby. A pravé tyto faktory povazuji za dilezité pro subjektivni vnimani celkové kvality
Zivota, smysluplnosti Zivota a vyvoj hodnotové orientace HIV pozitivnich lidi, ktefi se
casto v mladém veku, kdy se hodnotova orientace ustaluje, zaCinaji zabyvat otazkou vlastni

smrtelnosti.

vy

cey

vyzvam &eli, je otdzkou zemé, ve které ziji. Zatimco v Ceské republice se jim ve viech
ptipadech, pokud potiebuji, dostava antiretrovirové (HAART) terapie, dostupnost HAART
terapie zdaleka neni béZna v ostatnich statech svéta. Z hlediska ohroZeni kvality Zivota lidi

zijicich s HIV je vSak vSem statim spolecna spolecenska stigmatizace HIV pozitivnich, ktefi

se v jejim disledku potykaji s osamélosti, nezaméstnanosti a depresivitou.

V Ceské republice bylo zatim ke 29.2.2008 zaznamenano celkem 1081 piipadt HIV
pozitivity, z nichz dosud Zije 922 osob (podle udajii Narodni referen¢ni laboratoie pro AIDS).
V soucasné dobé se v CR na rozdil od minulych let stava Zast&j§i prenos heterosexualnim

stykem, ackoliv pocet ptipadl ziskanych homosexudlnim stykem stéle prevlada. (Viz obr. 1)



Obr.¢.1: Rozdéleni HIV podle zpiisobu pienosu (pievzato z www.aids-pomoc.cz)

ROZDELENI HIV POZITIVNICH PRIPADU PODLE ZPUSOBU PRENOSU
kumulativni udaje k 29.02.2008

2droj: Maradnireferencnilaboratof pro AIDS, 32U Praha
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Podivame-li se na rozlozeni piipadi HIV pozitivity podle pohlavi, v CR stale statistiky
hovofi v neprospéch muzi (viz obr. 2), ackoliv zpohledu proporcionality je mozné

zaznamenat urcity trend ve zvySovani poméru HIV pozitivnich Zen ku muzim (viz Tabulka

1.



Obr.¢. 2: Distribuce HIV vzhledem k pohlavi

HIV pozitivni pfipady V CR podle pohlavi

Kumulativni udaje - stav k 29.02.2008

absolutni poity osob

zdroj: Marodni referenéni laboratof pro AIDS, SZUJ Praha
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Tabulka 1- Rozdéleni ¢etnosti HIV+ podle pohlavi

Rok HIV+zeny HIV-+muzi HIV+zeny HIV+ muzi
abs.Cetnosti absol.¢etnosti relat.Cetnosti Relat.cetnosti

1990 7 101 6,93% 93,07%

1995 43 206 20,87% 79,13%

2000 104 387 26,19% 73,81%

2006 191 713 26,78% 73,22%

2008 230 851 21,28% 78,73%

nejen pii sbéru dat, ale i pfi interpretaci vysledkd.

Z tohoto rozlozeni vyplyvaji urcita specifika vzorku, ktera je potieba brat v potaz




Specifika HIV/AIDS

Nez se budeme zabyvat otazkou kvality zivota obecné 1 v rdmci HIV infekce, povazuji
za dilezité zminit se o specifikdch HIV/AIDS, ktera tuto chorobu odliSuji od ostatnich chorob

a mohou mit proto i specificky vliv na kvalitu Zivota.

1) HIV/AIDS je onemocnénim s dlouhou dobou latence.

2) Nese s sebou urcitd omezeni a zménu dosavadniho zpusobu zivota, hodnot a

postoju.

3) Pribéh nemoci je neptedvidatelny, ¢asto nelze odhadnout rychlost progrese, ani

jaké organy a tkan¢ zachvati jako prvni nebo nejvice.

4) Vyzaduje po Cloveéku, aby se nepietrzité vyrovnaval s rychlym Iékaiskym

pokrokem a s tim i1 se svymi nad¢jemi na nalezeni 1éku.

5) Je to pohlavné pfenosnd nemoc a z toho vyplyva, ze stigmatizuje infikované ze

spolecenského hlediska. Na HIV pozitivitu se pohlizi jako na deviaci s ur¢itou mérou
zavinéni. Postizeny se neziidka ocitd v socidlni izolaci. (Pro infikovaného vSak
socialni izolace nemusi byt novym jevem, protoze fada z nich se rekrutuje ze
socidlnich minorit, jako jsou homosexudlové, prostitutky a prostituti, injek¢ni
uzivatelé drog.)

6) Clovék se ¢asto potyké s pocity viny, které mohou byt vyvolany jednak samotnou

povahou HIV onemocnéni, co se pfenosu tyka; ¢lovék 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 pozitivit¢ jesté nevédél, nebo n¢koho nakazil ze vzteku a
mstivosti a pozdé€ji pocinu litoval (takové pripady nejsou pftili§ Casté, ale bohuzel se s
nimi nékdy setkdvame).

7) Ve velké vétsing ptipadil postihuje mladé lidi v produktivnim véku. Coz klade na

mladé lidi naroky vyrovnat se se svou smrtelnosti, o niz vétSinou do té doby
neuvazovali, ale také to ma vliv na spolecnost, nebot’ nemoc tak neptimo ovliviiuje
ekonomiku, a to hlavné v rozvojovych zemich, zejména pak v subsaharské Africe.
Dochézi totiz k poklesu pracovnich sil a k riistu chudoby, obéti HIV piestavaji byt

vydélecné ¢inné a své uspory navic vynakladaji na 1écebné prostredky.



Kvalita Zivota, osobni pohoda, Zivotni spokojenost

Kvalita zivota, well-being, spokojenost se zivotem, osobni pohoda, §tésti,... To jsou
pojmy, s nimiz se za posledni desetileti v odborné i populdrné¢ nau¢né literatufe setkame
velice Casto. Nicméné jejich definice jsou ponékud vagni a terminologie navzdory velkému
poctu (zejména v anglosaské literatufe) ¢lankl nejednotna.

S kvalitou zivota (quality of life) izce souvisi pojem, s nimz se v anglosaské literatuie
setkame jako well-being, jejz nékteti autofi piekladaji ,,0sobni pohoda“ (Kebza, 2005), jini
,»Spokojenost se zivotem* nebo ,,zivotni spokojenost (life satisfaction) (Kiivohlavy, 2002)
Kvalitu zivota (quality of life) néktefi autofi (napi. Campbell, Converse, Rodgers) ztotoziuji
s osobni pohodou (well-being), zatimco jini (napf. Ryffova, Diener,...) tyto dva konstrukty
rozlisuji (Gullone, Cummins, 2002). Dle Kebzy (2007) je osobni pohoda komplexn¢jsi pojem
nez spokojenost se zivotem, jelikoZ v sobé obsahuje i socidlni a ekonomickou dimenzi,
zatimco spokojenost se zivotem je spiSe osobni zakladna osobni pohody, je vice jednostranna
a spjata s psychologickou strdnkou. S terminologickou nejednoznacnosti se setkdme
v Laskové pojeti (Lasek, 2004), ktery ,,subjective well-being” (SWB) jednou pojima jako
subjektivni Zivotni spokojenost, jednou jako zivotni pohodu. Nicméné dle vysledkl jeho
studie je tento konstrukt ovliviiovan trovni somatickych obtizi a ostatnich problému, depresi,
urovni sebetcty a radosti ze Zivota.

Jombikova a Kovac (2007) definuji kvalitu Zivota jako ,,souhrnnou kategorii tvofenou
objektivnimi podminkami a subjektivnimi @vahami o Zivot. Zivotni spokojenost je
kognitivni komponenta zazivané kvality zivota a osobni pohoda je hlavné¢ 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 davana do vztahu se Zivotni spokojenosti, kterd je vyslednici
spokojenosti v jednotlivych Zivotnich oblastech, jako je zdravi, finance, rodina, zaméstnani,
pratelé, bydleni, vira, sebedlivéra, vzdélani aj. Osobni pohodu a zivotni spokojenost tito autofi
ztotoziuji.

Grossman a kol. (2003) kvalitu Zivota vymezuji jako souhrnny Siroky koncept, ktery

zahrnuje vSechny faktory, které ovliviiuji ¢lovéka (ekonomicky status, fungovani ve

I <

Quality of life is indeed a summary category of objective conditions and subjective reflections on life... Life
satisfaction as a more or less cognitive component of experiencing the quality of life, well-being as
predominantly its emotional component and lastly happiness as a complex state of existence of quality of life in
individual’s experiencings* (Jombikova, Kovac, 2007, s. 348).



spolecnosti, zdravotni stav, spokojenost se Zivotem a osobni pohodu). Od kvality zivota jako
takové odliSuji se zdravim souvisejici kvalitu zivota (HRQOL), kterd se sklada z fyzického,
psychického a kognitivniho fungovani, urovni mobility, sebeobsluhy, subjektivniho vnimani

zdravi a mnozstvim symptomtl.

Modely osobni pohody

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

»Tlop-down“ pfistupy predpokladaji, ze osobni pohoda vychazi ne z existence
,dobrych® nebo ,,Spatnych® zivotnich zkuSenosti a zazitkli, ale z hodnoceni a interpretace
téchto zkuSenosti a zazitka. Jednim ze zastancl tohoto modelu je napt. 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 zpohody
v jednotlivych Zivotnich oblastech, jako je napf. zdravi, prace, manzelstvi... Dle tohoto
piistupu objektivni zivotni udalosti piisobi jako prediktory osobni pohody. Zkouma se napt.
vliv v€ku, pohlavi, zdravotniho stavu, manzelstvi a vzd€lani na uroven osobni pohody
(Schusterova, 2007, Gullone, Cummins, 2002).

Gullone a Cummins (2002) uvadéji model subjektivni osobni pohody, ktera je dana
osobnosti, kognitivnimi ndrazniky (jako je napi. urovenn kontroly, sebehodnoceni a

optimismus), potfebami (naplnénymi i nenaplnénymi) a procesem adaptace.

Kvalita Zivota (Quality of life)

V soucasné dob¢ 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
Cloveéka, jenz je omezen a spoutan néjakou chorobou, postizenim, znevyhodnénim, stafim
apod.

Ptredpokladem méieni kvality Zivota je jeji definovani. Historie méfeni kvality Zivota
souvisi s definici zdravi, jez sahd do roku 1948, kdy SZO (Svétova zdravotnicka organizace,

WHO) definovala zdravi jako ,,stav uplné fyzické, dusevni a socidlni pohody, a ne pouze



nepiitomnost nemoci“ (in Staquet, 2000, s.120). Od této definice se pak odvijela i definice
kvality zivota.

V soucasnosti Kiivohlavy (2001) kvalitu zivota definuje s ohledem na spokojenost
dané¢ho c¢lovéka s dosahovanim cilit urCujicich sméfovani jeho zivota. Dle jiné, operacionalni
definice vychazejici z potieb stanovenych klinickym vyzkumem (Staquet, 2000), se kvalita
zivota pacienta vztahuje k sebezhodnoceni tirovné svého soucasného stavu a uspokojeni s nim
v porovnani s vlastni pfedstavou stavu idedlniho. V.E.Frankl (1996) za méftitko kvality Zivota
povazuje jeho smysluplnost nebo ,,viili ke smyslu®.

Z roku 1984 pochéazi Calmanovo pojeti kvality Zivota (Kebza, 2005). Dle n¢ho je
kvalita zivota vyjadfena rozporem mezi sny, nadéjemi a ambicemi kazdé¢ho ¢lovéka a jeho
redlnymi zkuSenostmi; lidé usiluji o to, aby tento rozpor byl piekonan.

Rummansova a kol. (2000) kvalitu zivota definuji jako télesné, psychické, socialni a
spiritudlni oblasti zdravi, které jsou ovlivnény jedincovymi zkuSenostmi, presvédcenimi,
ocekavanimi a vnimanim.

Bergsma a Engel vroce 1988 (Kiivohlavy, 2002 ) rozliSili nékolik rovin kvality
Zivota:

eV makro-roviné hovoii o absolutnim smyslu Zivota, kdy je zivot chapéan jako
absolutni moralni hodnota.

e V mezo-roviné je kvalita zZivota ddna existenci socialni opory, sdilenim hodnot
platnych v dané spolecenské skupiné a uspokojovanim potieb jedince ve
skuping.

e Vosobni roviné je kvalita Zivota definovana subjektivnim hodnocenim
zdravotniho stavu, spokojenosti, nadé&ji, ocekavani. ,Kvalita Zivota je
subjektivni soud, ktery je vysledkem porovnavani a zvazovani vice hodnot,*

(Ktivohlavy, 2002, s.164).

Podle obecného modelu zdravi kvalitu Zivota ovliviiuji tyto faktory:
e Zdravotni
e Psychologické
e Socialni
e FEkonomické

e Duchovni (uvadégji jen n€kteti autofi, napt. Kiivohlavy)



V roce 1995 SZO (WHO) definovala kvalitu zivota v kontextu kultury a hodnotového
systému a ve vztahu k ciliim, ocekavanim a pozadavkim (Kebza, 2005). Dle této definice je
kvalita Zivota: ,percepce postaveni jednotlivych individui v zZivoté v kontextu jejich
kulturniho a hodnotového systému, ve kterém Zziji. Je vztazena k jejich cilim, ocekavanim,
normdm a starostem. Jedna se o Siroky koncept ovlivnény fyzickym zdravim, trovni
nezavislosti, socialnimi vztahy a vztahy k okoli,” (Gullone, Cummins, 2002, s. 131). V¢EtSina
teorii tykajicich se kvality Zivota zdlraziiuje jeji subjektivni a individualni raz. ,,Kvalita Zivota
znamena odlisné véci pro ruzné lidi v riizném case* (Rapkin, Schwartz, 2004, s. 2)2.

Nov¢jsi teorie tykajici se kvality Zivota se opiraji o vztaZenost tohoto konstruktu
k urc¢ité nemoci. Kvalita zZivota tak vyjadiuje kombinaci prozitku trovné vlastniho zdravi,

osobni pohody, Zivotni spokojenosti a ur¢itého postaveni v socialni stratifikaci (Kebza, 2005).

Cilem méfteni kvality zivota je posoudit vliv choroby a lé¢eni na pacientovu osobni
pohodu a spokojenost (well-being) a kazdodenni Zivot (functioning) ve vSech aspektech,

véetné duchovniho a ekonomického.

HIV/AIDS a kvalita zivota

HIV/AIDS je onemocnéni, které ovliviiuje kvalitu Zivota na n€kolika rovinach.

Rok 1996 se stal zlomovym pro mnoho HIV pozitivnich osob, jelikoz byla objevena
vysoce aktivni antiretrovirovd terapie (HAART), diky niz HIV/AIDS pfestal mit punc
smrtelné choroby, ale v pfedstavach mnoha lidi se stal chronickou chorobou (Mrus a kol.,
2005), sniz infikovany mize zit viceméné kvalitni Zivot, pracovat, rozmnoZovat se a
s malymi ¢i vét§Simi omezenimi pokracovat v aktivitach, jak byl doposud zvykly.

Mnohé vyzkumy dokladaji, ze od objevu HAART poklesla morbidita 1 mortalita HIV
pozitivnich (Kippax a kol., 2007; Dray-Spirova a kol., 2007; Préau a kol., 2007; Grossman,
2003; Murri a kol., 2003; Schonnesson, 2002, Douaihy, Singh, 2001). Diky pokroku v 1écbé
Jiz neni prvotradym tkolem prodlouzit Zivot HIV pozitivnich osob, ale pokouSet se nachazet
faktory, které by jejich zivot zkvalitnily a ptispély k vétSi osobni pohod¢ (well-being).

Vv

v porovndni s ostatnimi skupinami nemocnych osob. Zda se proto kli¢ové zaméfit se na

*“ QoL can mean different things to different people at different times.”
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prozkoumani, pro¢ tomu tak je a na nalezeni takovych faktorti, které mohou kvalitu jejich
zivota zvysit.
Douaihy a Singhova (2001) se snazili nalézt prediktory, které ovlivituji kvalitu Zivota

HIV pozitivnich pacientii. Dle nich klicovymi jsou tyto:

e Zdravotni stav

e Socialni opora

e (Copingov¢ strategie

e Duchovni pohoda (spiritual well-being)

e Psychiatrickd onemocnéni

e Antiretrovirova terapie.

Faktory, které uzce korelovaly se Spatnym subjektivné hodnocenym psychickym
stavem, byly dle zminéné studie tyto:
e Vysoka virova néloz
e Nespokojenost s mirou informaci poskytovanych Iékarem
e Nizké vzdélani
e Nizky pfijem
e Nezamcéstnanost
Zkoumani kvality Zivota HIV pozitivnich osob je velice obtiznym tkolem, jelikoZ do
hry vstupuje cela fada faktori, které, pokud se nevezmou v ivahu, mohou pisobit jako rusivé
proménné. Jednim z uskali ve studiu kvality zivota HIV pozitivni populace je jeji velika
nehomogennost (z hlediska vzdélani, zplisobu nakazeni, bydlisté, rodinného stavu apod.) a
specifika HIV infekce (Castéji jsou nakaZeni mladi lidé v produktivnim veku, vétsi pomér
v Evropé a Americe HIV pozitivnich homosexualnich muZzl, fada osob jesté¢ pred infekci
pochazi z marginalizovanych skupin,...). Jinym uskalim je individualni progrese HIV
choroby, vliv antiretrovirové lécby je také individudlni, u né¢koho se muize vyskytnout u
stejného 1éku mnozstvi vedlejSich ucinktli, u nékoho zadné, navic 1€Civ a jejich kombinaci je
cela fada... Ctenéf si udéla z vyse zmin&nych studii obrazek o komplexnosti tohoto problému,
nicméné navzdory sloZzitosti je potieba zabyvat se kvalitou zivota HIV pozitivnich osob,

protoze jeji zvySovani muze plsobit jako jeden z faktorti prevence dalSiho Sifeni této choroby.
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Cile disertacni prace

cey

1. Zmapovat kvalitu zivota a jeji dil¢i aspekty u HIV pozitivnich osob zijicich na uzemi
CR.

2. Zjistit rozdily v kvalit¢ 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 vniméni
kvality Zivota.

4. Prozkoumat, jaka volba hodnot a cilii (ddaje ziskané dotaznikem SEIQoL) ovliviiuje
subjektivné vnimanou uroven kvality zivota a spokojenosti se zivotem (osobni
pohody) u ¢eského vzorku HIV pozitivnich respondenti.

5. Porovnat vysledky dat ziskanych z CR s vysledky dat zahrani¢nich studii.

6. Porovnat vysledky dat této studie s vysledky vyzkumu kvality zivota HIV pozitivnich
osob, ktery realizovala MUDr. Potribna v roce 2000.

7. Navrhnout takova opatifeni, kterda by mohla ptispivat ke zlepSeni subjektivné vnimané

ey

kvality Zivota HIV pozitivnich osob Zijicich v CR.

Metody

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

DZS (,Dotaznik Zivotni spokojenosti), vnémz je respondent tizin na subjektivni
spokojenost v deseti oblastech zivota.

Dotaznik Zivotni spokojenosti (DZS) autorti Fahrenberga a kol. (Fahrenberg et al, 2001).
SEIQoL (,.Skala na méfeni dosahovani Zivotnich cilii a hodnot a zjistujici jejich
prioritu®) —  timto dotaznikem s moznosti vlastnich odpovédi respondent doplni
informace, které nebylo mozno ziskat pomoci DZS.

ESK (,Existencidlni Skala®), kterou lze ziskat informace o subjektivnim prozivani

smysluplnosti zivota a jez nevykazuje zjevnou validitu.
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Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofilo 118 HIV pozitivnich respondentii (30 Zen a 88 muzil) ve
véku od 22 do 67 let (vékovy primér €inil 37,53 a smérodatna odchylka 10,15 roku), u nichz
byla HIV pozitivita potvrzena konfirmac¢nim 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 nashromézdila 119 dotaznikli vyplnénych HIV pozitivnimi osobami,
jeden jsem z diivodu velkého mnozstvi chybéjicich udaji musela ze studie vytadit. Sbér dat

probihal od 1.1.2006 do 31.12. 2007.

Demografické udaje vyzkumného souboru

Tabulka €. 2 — popis vyzkumného vzorku

Absolutni Relativni etnost Prdmérny vék (v | Smérodatna odchylka
Cetnost letech) (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 | 61,86% 36,95 8,04
Nepracujici ] 38,14% 38,47 12,70
S partnerem 55 46,61% 35,40 9,20
Bez partnera 63 53,39% 39,38 10,63

Kontrolni skupina

Do kontrolni skupiny bylo zatazeno 135 HIV negativnich respondentli ve v€kovém
rozmezi od 18ti do 66ti let (vékovy primér €inil 33,57 a smérodatnd odchylka 11,38 roku) .
Z tohoto poctu 63 respondenti byli muzi, 72 Zeny. Metodou vybéru byl caste¢né
stratifikovany vybér, ktery vsak bylo obtizné uskutecnit, proto byl doplnén pftilezitostnym.
Stratifikace probihala hlavné podle zaméstnanosti (a to proto, Ze zaméstnanost se pii
statistické analyze dat ziskanych od HIV pozitivni populace ukazala jako faktor, kde se
nejvice projevuji odliSnosti ve vniméni subjektivni kvality Zivota a osobni pohody), dalsi
snahou bylo oslovit co nejvice muzii z homosexualni komunity a osob se zakladnim
vzdélanim nebo v kategorii vyulen. Jelikoz vzorek HIV pozitivnich osob je velice
heterogenni a co se sexudlni orientace tykd, jeho rozloZeni neodpovida rozloZeni v obecné

populaci, bylo sestaveni kontrolni skupiny obtizné.
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Demografické udaje kontrolniho souboru

Tabulka ¢. 3 — Popis kontrolni skupiny

Absolutni Relativni Cetnost | Primérny vék Smérodatna odchylka
Cetnost (v letech) (v letech)
Celkem 135 100% 33,57 11,38
Muzi 63 46,67% 34,84 10,95
Zeny 72 53,33% 32,46 11,71
' Pracujici | 69,63% 35,65 10,43
Nepracujici 41 30,37% 28,80 12,15
S partnerem 105 77,78% 34,72 11,26
Bez partnera 30 22,22% 29,53 11,08
Vysledky

Tabulka &. 4 - Vysledky vyzkumné skupiny HIV pozitivnich ziskané v DZS, ESK a SEIQoL v porovnani

s kontrolni skupinou

Primér SD HIV+ Primér SD HIV- Hodnota t- | Statisticka
HIV+ (N=118) HIV- (N=135) testu vyznamnost t-
(N=118) (N=135) testu®
Zdravi 32,07 8,16 37,73 6,65 6,074 0,000***
Prace a 35,06 8,70 36,01 7,41 0,898 0,370
zaméstnani (N=104) (N=104) (N=128) (N=128)
Finanéni situace | 30,21 10,06 33,63 7,28 3,121 0,002*
Volny &as 35,52 9,22 34,16 8,57 -1,217 0,225
Manzelstvi a 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, znami, 35,36 5,33 37,36 5,33 2,479 0,014~
pFibuzni
Bydleni 35,80 9,27 37,53 7,09 1,685 0,093
Celkova suma ZS | 238,29 42,23 252,63 33,35 3,015 0,003**
SO (Sebeodstup) 33,64 7,89 35,96 5,67 2,709 0,007**
SP (Sebepiesah) | 66,25 11,54 70,78 7,66 3,714 0,000***
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
SEIQoL 6,362 cm 2,046 cm 7,324 cm 1,629 cm 4,159 0,000***

’ Hodnoty oznagené * jsou statisticky vyznamné na hlading vyznamnosti 0,05; ** na hlading vyznamnosti 0,01 a
*** na hladiné vyznamnosti 0,001.
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Tabulka & 5 - Porovnani vysledki v SEIQoL, DZS a ESK a imunologickych parametrech mezi

pracujicimi a nepracujicimi ve vyzkumném vzorku HIV pozitivnich

Pramér SD Pramér SD Hodnota t- | Statisticka
pracujici pracujici nepracujici nepracujici testu vyznamnost
(N=73) (N=73) (N=45) (N=45) t-testu’
SEIQoL (v cm) 6,574 1,823 6,018 2,344 -1,441 0,152
Zdravi 33,93 7,52 29,04 8,32 -3,291 0,001**
Prace a zaméstnani | 37,29 7,55 29,81 (N=31) | 9,10 -4,344 0,000***
(N=104) (N=73)
Finanéni situace 32,82 9,18 25,98 10,08 -3,788 0,000***
Volny ¢as 36,01 9,54 34,71 8,74 -0,744 0,459
Manzelstvi a 37,38 9,89 37,28 (N=25) | 10,90 -0,039 0,969
partnerstvi (N=78) (N=53)
Déti (N=31) 39,13 8,05 38,07 (N=15) | 7,41 -0,380 0,707
(N=16)
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 ZS 250,00 37,25 219,29 43,29 -4,086 0,000***
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 ESK | 210,25 30,86 185,22 43,83 -3,634 0,000***
Doba HIV pozitivity | 5,97 4,74 7,10 (N=25) | 5,79 -0,822 0,414
(v letech) (N=59) (N=34)
CD4 (N=58) 558,88 270,28 379,46 266,69 -2,504 0,015*
(N=34) (N=24)
Virova naloz (N=58) | 24881,35 61083,10 16502,67 46744,72 -0,565 0,574
(N=34) (N=24)

U HIV pozitivnich respondentti se nejvétsi rozdily v kvalité Zivota a spokojenosti
s jednotlivymi oblastmi Zivota projevily mezi skupinami pracujicich a nepracujicich, nejmensi
u muzl a Zen. U kontrolni skupiny tomu bylo naopak. Zda se, ze zaméstnani (nebo studium)
pusobi jako protektivni faktor pti HIV onemocnéni, ktery ma vliv na kvalitu zivota. Jako
citlivd metoda se ukazal SEIQoL, ktery rozliSoval mezi HIV pozitivnimi a HIV negativnimi
respondenty, kde ve vSech srovndnich jednotlivych podkategorii v ramci vyzkumné i
kontrolni skupiny HIV pozitivni respondenti vychéazeli v porovndni s HIV negativnimi hiife.

Rada zahraniénich vyzkumi dokumentuje pozitivni vztah se zdravim souvisejici
kvality zivota se zaméstnanosti. I ¢eské HIV pozitivni pracujici osoby byly nejen vice
spokojeny se zdravim v porovnani s nepracujicimi, ale i v ostatnich aspektech kvality zivota,

jakymi jsou spokojenost s praci a zaméstnanim, finan¢ni situaci, vlastni osobou, sexualitou,

* Hodnoty oznagené * jsou statisticky vyznamné na hlading vyznamnosti 0,05; ** na hlading vyznamnosti 0,01 a
*** na hladin¢ vyznamnosti 0,001.
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ptatelskymi vztahy, bydlenim, celkovou Zivotni spokojenosti, sebepiesahem, sebeodstupem,
zodpoveédnosti a svobodou. Dokonce se u pracujicich osob objevil statisticky vyznamny rozdil
v hodnotach CD4, které byly vyssi, ackoliv u nich virova ndloz byla vétSi a doba HIV
pozitivity se vyznamné neliSila. Je otazkou, jak tyto vysledky interpretovat. Zda HIV pozitivni
lidé s vy$8§imi hodnotami CD4 marker pocituji méné zdravotnich prekazek branicich jim
vykonavat praci, nebo zda to, Ze pracuji, ma pozitivni vliv na jejich imunologické parametry.
Jesté obtiznéji je mozné interpretovat fakt, ze pii vyS$Sim poctu CD4 markert je u HIV
pozitivnich pracujicich vys$si i virova néaloz (ackoliv statisticky nevyznamnég). Je mozné, ze
prace, 1 kdyZ ma pozitivni vliv na to, jak se Clov€k subjektivné citi, znamend pro HIV
pozitivni osoby urcitou miru télesné zatéze, ktera se projevi zvySenim virové naloze.

Kazdopadné vSak prace pro HIV pozitivni lidi piedstavuje diilezity zdroj spokojenosti
se zivotem. Jednak znamend moznost lepsi finanéni situace (a tedy i vice moznosti pro
rozvijeni konickl, traveni dovolené a volného ¢asu), jednak je vyznamnym zdrojem socidlni
sit¢ a kontaktti, které jsou dilezité pravé pro lidi s tak socialné stigmatizujicim onemocnénim.
Vedle zminéné¢ho se prace stdva dualezitym zdrojem seberealizace a predstavuje urcitou
moznost ziskavani a posuzovani vlastni hodnoty.

Porovname-li studii realizovanou v CR kratce po objevu HAART a soucasnou,
provadénou v dobé, kdy HAART slavi uspéchy, kvalita zivota HIV pozitivnich stale ziistava
niz§i nez u HIV negativnich, ackoliv obraz HIV choroby se zménil a neni jiz tak samoziejme
asociovan se smrti. Zdravi a sexualita nadéle zlistdvaji oblastmi plnymi frustrace a konfliktd,
ovSem co se zménilo, je dilezitost hodnoty ,,déti* pro fadu HIV pozitivnich. Je mozné, ze
diky HAART neceli HIV pozitivni zeny tak vyraznym obavam z otéhotnéni a stale Castéji
vyhovuji svému piani porodit vlastniho potomka nez v dobé vyzkumu Potribné. A opét diky
HAART, HIV pozitivni muzi ziskévaji vétsi nad¢ji na delsi zivot, tudiz adopce ditéte se pro
né stava redlnou a splnitelnou moznosti’. Jinou oblasti, kterd se diky HAART stava
naléhavou, je prace a zaméstnani. V dob¢ pfed objevem HAART a kratce po objevu vedlo
onemocnéni HIV diive ¢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 strdvenych v invalidnim dichodu opét touZzit po zafazeni na pracovnim trhu.
Opétovny navrat do zameéstnani s sebou vSak nese celou fadu nesnazi, nebot’ nckteré
dovednosti jiz mohly za dobu stravenou v invalidnim dichodu zastarat, clovek ztratil pracovni

navyky, potencidlni zaméstnavatelé rad¢ji vyberou Clovéka bez dlouhé mezery v pracovnim

> Na skupinové terapii pro HIV pozitivni se stale ¢astéji u HIV pozitivnich muzi setkivam s ptanim adoptovat
dite.
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Zivotopise apod.® Ze srovnani obou studii vyplyva nutnost pohlizet na kvalitu Zivota jako na
dynamicky konstrukt, ktery se meéni tak, jak se méni nové léCebné strategie a obraz
onemocnéni. Aspekt kvality zivota neni mozné opomijet, ale dale a dale studovat které jeji
oblasti u HIV pozitivnich osob pro nas zlstavaji vyzvou a které se jiz podatilo ovlivnit nebo

posunout.

Zavér

Vysledky této studie potvrdily, Ze HIV/AIDS je onemocnénim, které vyznamné
ovliviiyje kvalitu Zivota, a to jak na obecné roving, tak i na tirovni spokojenosti v jednotlivych
zivotnich oblastech, zejména v oblasti zdravi. Dale negativné ovliviluje spokojenost s finanéni
situaci, mezilidskymi vztahy, sexualitou, bydlenim a s vlastni osobou. Také spiritualni (resp.
existencidlni) slozka kvality zivota je u HIV pozitivnich osob vyznamné nizsi, coz lze
interpretovat jako niz$i naplnénost existence zivotnim smyslem. Neni vSak ziejmé, zda je
pfi¢inou HIV pozitivita, nebo zda osoby s premorbidné niz$im prozivanim smysluplnosti
zivota maji vétsi tendence k rizikovému chovéani a tedy i vétsi pravdépodobnost nadkazy
infekci HIV.

Psychoterapeutickd intervence by proto méla byt mnohauroviiova, jelikoz vyrovnavani
se s traumatem HIV diagndzy je spjaté nejen s vyrovnavanim se zhorSujicim se zdravotnim
stavem, ale i se socidlni stigmatizaci, zhorSenim finan¢ni situace a se zvySenym rizikem
nezameéstnanosti a socialni izolace. Také se ukazuje potiebné plisobeni na existencialni slozku
osobnosti a podporovani otevienosti vii¢i zivotnim hodnotam.

Vyznamnymi protektivnimi faktory se ukéazaly prace a zaméstnani. HIV pozitivni
osoby, které jsou zaméstnany, jsou v porovnani s nepracujicimi statisticky vyznamné
spokojenéjsi v témét vSech oblastech zivotni spokojenosti, dokonce i1 maji statisticky
vyznamn¢ vy$$i hodnoty CD4 markert, ackoliv doba HIV pozitivity a mnozstvi viru v krvi se
u nich nijak vyznamné nelisi.

Zminénych poznatkil 1ze pouzit v poradenstvi a osvéte, jez je tfeba zacilit na podporu
zaméstnanosti HIV pozitivnich osob a pfizpisobovani reZimu prace jejich zdravotnim

moznostem a schopnostem, které mohou byt Ilimitované napt. vedlejSimi ucinky

® A&koliv v poznamce pod ¢arou, piesto povazuji za dilezité sdélit zkusenost z Velké Britanie. Andrew Little na
konferenci “HIV- Work and social issues” v Praze 2007 pfedstavil organizaci Green legged chicken, ktera HIV
pozitivnim lidem, ktefi touzi po navratu do zaméstnani, umoziuje opét ziskavat pracovni navyky, které pozbyli,
pomoci ¢asteéné dobrovolné a casteéné placené vetejné prospéSné prace prispiva k odbouravani predsudkt
spolecnosti vci HIV pozitivnim a pod.
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antiretrovirové terapie, unavou, Castymi navstévami lékare apod. Je proto potieba osvétove
pusobit i na potencidlni zameéstnavatele, a tak se podilet na proméné prostfedi plného
piedsudkt a diskriminace v prostiedi plné tolerance a porozumeéni, coz je jedna z Gcinnych
metod prevence pirenosu HIV/AIDS. Lidé, kteti mohou Zit svlij Zivot kvalitné a naplnéné,
budou pravdépodobné volit zodpovédny postoj nejen ke svému zdravi, ale 1 ke zdravi lidi

kolem sebe.

Vznesené hypotézy

e Zeny se jevi v porovnani s muzi méné spokojené se svym Zivotem (coZ je ve shodéd
s ustnim sd€lenim Iva Prochazky), ale pifi HIV onemocnéni se vliv pohlavi na
spokojenost se Zivotem zmiriuje.

e Pracujici a nepracujici lidé se ve spokojenosti se zivotem kromé oblasti prace a
zamé&stnani vyznamné nelisi, avSak pii HIV onemocnéni prace a zaméstnani ziskavaji
velky vyznam pro zvyseni Zivotni spokojenosti v mnoha oblastech.

e Prace a zaméstnani maji protektivni vliv na kvalitu Zivota HIV pozitivnich osob.

e Ziti s partnerem piisobi pozitivné na kvalitu Zivota bez ohledu, zda se jedna o osoby

,»zdravé nebo HIV pozitivni.
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