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Abstrakt

Bakalarska prace se zabyva problematikou vnimani kvality Zivota u pacientl s leukémii. Toto
onemocnéni predstavuje hluboky zasah do fyzické, psychické i socialni sféry jedince. Teoreticka
Cast podrobné rozebird charakteristiku onemocnéni, klasifikaci,  diagnostické
postupy a terapeutické postupy. Cilem praktické casti bylo prostfednictvim kvalitativniho
vyzkumu zjistit, jakym zplsobem pacienti vnimaji vlastni kvalitu Zivota ve tfech klicovych
oblastech: ve fyzické zdatnosti, emocionalnim rozpoloZeni a socialni integraci. Sbér dat probihal
formou hloubkovych polostrukturovanych rozhovor( s deviti vybranymi respondenty. Ziskané
vysledky potvrzuji, Ze onemocnéni indro¢na lécba zasadné ovliviuji télesnou vykonnost
a omezuji sobéstacnost v béZznych dennich aktivitdch. Respondenti rovnéz popisuji intenzivni
pocity Uzkosti, nejistoty a zmény v mezilidskych vztazich. Prace nabizi hloubkovy pohled na
prozivani nemocnych a zdlrazniuje nutnost individualizované osetrovatelské péce, kterd
zohledniuje nejen klinické parametry, ale predevsim subjektivni potfeby nemocného. Tyto
poznatky mohou pfispét k optimalizaci psychosocialni podpory vramci poskytované péce
u hospitalizovanych i ambulantnich pacienta.

Klicova slova

Leukémie; kvalita Zivota; oSetfovatelska péce; fyzickd zdatnost; emociondlni stav; socialni
integrace; kvalitativni vyzkum.

Abstract

The bachelor's thesis deals with the issue of perception of quality of life in patients with
leukemia. This disease represents a profound intervention in the physical, psychological and
social sphere of an individual. The theoretical part analyzes in detail the characteristics of the
disease, classification, diagnostic procedures and therapeutic modalities. The aim of the
practical part was to determine, through a qualitative investigation, how patients perceive their
own quality of life in three key areas - physical fitness, emotional state and social integration.
Data collection took place in the form of in-depth semi-structured interviews with nine selected
respondents. The results obtained confirm that the disease and demanding anti-cancer
treatment fundamentally determine physical performance and limit self-sufficiency in ordinary
daily activities. Respondents also describe intense feelings of anxiety, uncertainty and changes
in interpersonal relationships. The work offers an in-depth look at the experiences of patients
and emphasizes the need for individualized nursing care, which takes into account not only
clinical parameters, but above all the subjective needs of the patient. These findings may
contribute to the optimization of psychosocial support within the care provided to hospitalized
and outpatient patients.
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Seznam tabulek

Tab.1: Popis respondentl
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Seznam zkratek

ALL — akutni lymfoblasticka leukémie

AML — akutni myeloidni leukémie

CLL — chronicka lymfaticka leukémie

CML - chronicka myeloidni leukémie

CHR — kompletni hematologicka odpovéd

CT — pocitacova tomografie

DIC — diseminovana intravaskularni koagulace
EORTC — European Organization for Research and Treatment of Cancer
HLA — hlavni histokompatibilni systém (antigeny)
LDH — laktatdehydrogenaza

NZIP — Narodni zdravotnicky informacni portal

WHO - Svétova zdravotnicka organizace (World Health Organization)
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Uvod

Onkologickd onemocnéni krvetvorby predstavuji vsoucasné mediciné jednu znejvice
dynamickych a zaroven nejnarocnéjsich oblasti. Mezi témito diagnézami zaujima specifické
misto leukémie, kterd je v odborné literatufe charakterizovana jako rlGznorodd skupina
malignich procesl vychazejicich z kostni dfené a krve (Janikova a kol., 2012). Podstatou tohoto
onemocnéni je nekontrolované déleni a mnozeni nezralych bilych krvinek, které ztraceji
schopnost plnit své fyziologické funkce a postupné vytlaCuji ty zdravé. Tento proces
vede k rozvratu vnitfni rovnovahy organismu a projevuje se Sirokou Skalou symptomdi, od
vyrazné Unavy azZ po zZivot ohroZujici stavy (NZIP, 2025).

Ackoliv presna pri¢ina onemocnéni z(stava u znamych forem leukémie neobjasnéna, odborna
verejnost tak identifikuje pouze fadu rizikovych faktor(i, mezi néz patti genetické predispozice,
vlivy vnéjsiho prostiedi, expozice karcinogennim latkam ¢i predchozi onkologicka lIéc¢ba (Doubek,
2017; Biichler, 2020). Pokroky v diagnostice, kterd dnes zahrnuje nejen morfologické vysetreni
krve akostni drené, ale isofistikované cytogenetické a molekularné biologické metody,
umoziuji personalizovany pfistup k lé¢bé (Zackovd, 2012). Soucasné terapeutické protokoly,
zahrnujici kombinovanou chemoterapii, cilenou biologickou lécbu ¢i transplantaci krvetvornych
bunék, sice vyznamné zvysSuji Sance na dosaZeni remise, avsak jsou spojeny s rozsahlymi
vedlejsimi ucinky. Komplikace, jako je febrilni neutropenie, syndrom nadorového rozpadu nebo
pozdni nasledky v podobé kardiotoxicity achronického udnavového syndromu, zasadné
determinuji psychické i fyzické nastaveni nemocného (Vorlicek a kol., 2020; Slama et al., 2022).

Pravé v tomto kontextu nabyva na vyznamu koncept kvality Zivota pacient(l s leukémii. Diagndza
leukémie neni pouze medicinskym problémem, ale predstavuje hluboky zdsah do osobni
integrity, socidlnich vazeb a emocionalni stability jedince. Moderni oSetfovatelska péce se proto
jiz nesoustredi vyhradné na somatické aspekty nemoci, ale snazZi se porozumét subjektivnimu
prozivani pacienta. Schopnost vykonavat bézné denni ¢innosti, mira socialni integrace a zvladani
uzkosti z nejisté budoucnosti jsou faktory, které v oCich nemocného casto definuji Uspésnost
|éCby stejné vyznamné jako laboratorni vysledky.

Tato bakalarska prace se vénuje problematice vnimani kvality Zivota u pacientld s leukémii
s cilem zmapovat, jak se onemocnéni ajeho narocnd IéCba promitaji do subjektivni reality
nemocnych. Teoretickd cast prace podrobné rozebira charakteristiku onemocnéni, jeho
klasifikaci, diagnostické postupy a terapeutické modality, véetné moznych komplikaci, které
s sebou tato diagndza pfinasi. Nasledna vyzkumna cast, realizovana pomoci kvalitativniho
vyzkumu, se pak zaméruje na hloubkové porozuméni prozitkim respondent( v oblastech fyzické
zdatnosti, emocionalniho stavu a socialniho fungovani. Cilem préce je ptinést uceleny pohled na
Zivot s leukémii o¢ima samotnych pacientll a prispét tak k dalSimu zkvalitiovani oSetfovatelské

péce v hematoonkologii.
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Motivace

Téma kvality Zivota u pacientl s leukémii jsem si vybrala proto, Ze mé tato problematika osobné
zaujala. Nepfimo jsem se s ni setkala prostrednictvim socialnich siti, kde néktefi lidé sdileli své
zkuSenosti stimto onemocnénim. To ve mné vzbudilo zdjem proniknout do tématu
hloubéji a zaméfit se na to, jak tito lidé vnimaji svou kvalitu Zivota. Snahou je také prispét k Sirsi
diskusi o tom, co pacienti s leukémii v rGznych oblastech kvality svého Zivota prozivaiji.

Cil prace

Cilem prace je zjistit, jak pacienti s leukémii vnimaji svoji kvalitu Zivota.

11
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1 Soucasny stav problematiky

Do ceského jazyka miZeme pojem leukémie prelozit jako bild krev ¢i bélokrevnost
(Vorlicek a kol., 2020). Podle Janikové a kol. (2012, s. 26) se pod timto pojmem skryva celd
,Skupina onemocnéni, které se projevuji poruchou funkce kostni dfené a krve,” a to konkrétné
»,Zmnozenim urcitych skupin bilych krvinek”. Konkrétnéji jde o naruseni krvetvorby v kostni
dreni, kdy kmenové bunky v téle zacnou nekontrolované vyrabét obrovské mnozstvi jednoho
typu krvinek (nejcastéji bilych), jenze tyto krvinky nedozravaiji tak, jak by mély. Vysledkem je, Ze
sice vznikd mnozstvi krvinek, ale tyto krvinky nedokazou plnit svoji obrannou funkci a roli tak,
jako u zdravého jedince. Naopak nezbyva prostor pro tvorbu normalnich, zdravych krvinek, a tak
je narusena celkovd rovnovaha krvetvorby v organismu (NZIP, 2025; EUC, 2025). Navic po
hromadéni narusenych krvinek v kostni dfeni dochazi i k jejich priniku do krevniho obéhu, kde
mohou poskodit zdravé tkané a organy ci zpUsobit jejich infekci, jelikoZ v prlibéhu procesu
uvolnuji Skodlivé chemické latky (Janikova a kol., 2012).

Avsak tim, Ze jde o skupinu nemoci, respektive onkologické onemocnéni, tak dosud neni pricina
vzniku zcela jasna. Autofi se pouze shoduji na urcitych rizikovych faktorech, které mohou stat za
onemocnénim. Tyto faktory popisu v nasledujici kapitole.

1.1 Pficina

Jak jiz bylo zminéno, ve vztahu k leukémii neni obecna shoda na tom, co onemocnéni zplsobuje,
a proto autofi v ramci priciny popisuji spiSe rizikové faktory, které mohou vyskyt onemocnéni
podnécovat. Konkrétnéji receno vime, Ze leukémii zplsobuji mutace v DNA, které maiji vliv na
nedozravani krvinek v kostni dreni, avSak uz nevime, pro¢ tyto mutace vznikaji, a proto nelze
urcit jednoznacnou pfi¢inu onemocnéni (NZIP, 2025; EUC, 2025).

Jednim z nejcastéjsich rizik jsou geneticky podminéné vlivy, karcinogenni latky nebo snizena
obranyschopnost organismu. Jeden z pfikladi geneticky podminénych vlivii je Downoviv
syndrom, u tohoto syndromu je vyssi vyskyt akutni leukémie. DalSim rizikovym faktorem muze
byt jiz prodélané nadorové onemocnéni. Mezi dalsi rizikové faktory mlzeme prifadit i externi
faktory jako jsou napfiklad chemické latky jako je benzen nebo toulen. Prokazané riziko pro
podporu onemocnéni mizou mit i fyzikalni vlivy kam z velké Casti patfi ionizujici zareni, které
poskozuje jadra buriky a rizikem pro vznik leukémie je i koufeni. Nékteri autofi uvazovali i nad
dédicnosti jako rizikovym faktorem, ale ve skutecnosti se jen vyjimecné stava, Zze by se nemoc
opakovala u vice ¢len( jedné rodiny, takze pokud ma nékdo v rodiné leukémii, neznamena to
automaticky vyssi pravdépodobnost, Ze onemocni i potomci této osoby (Doubek, 2017; Blichler,
2020; NZIP, 2025; EUC, 2025).

1.2 Déleni

Leukémie se déli podle typu poskozenych bunék na Ilymfoblastickou, lymfocytarni
(lymfaticka) a myeloidni. Podle pribéhu onemocnéni se leukémie ddle rozdéluje dle rychlosti
tvorby nadorovych bunék na akutni a chronickou. Akutni leukémie jsou spojeny se zavaznymi
priznaky, které mohou byt bez léCby Zivot ohroZujici. Chronické leukémie se vyviji pomaleji
a obvykle byvaji delsi dobu bez pfiznak( (Bartova, 2015; Janikova a kol., 2012; NZIP,2025).

12
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1.2.1 Akutni leukémie

Pro akutni leukémii je zakladni déleni na akutni lymfoblastickou leukémii a akutni myeloidni
leukémii. Tyto dvé formy akutni leukémie se lisi v tom, Ze pojem myeloidni leukémie postihuje
tvorbu monocytl nebo granulocyt(, zatimco lymfaticka leukémie ovliviiuje tvorbu lymfocytd.
(EUC, 2023). Typické pro akutni leukémii je to, Ze se ptiznaky objevi nahle avelmi rychle
z Uplného zdravi a béhem dalsich nékolika dni aZ tydnu se postupné zhorsuji. Pokud se leukémie
nezacne lécit, tak miZe dojit i k Umrti v fada nékolika dnl aZ tydnU. Je nutné, aby se vhodna
|éCba zahdjila co nejrychleji, ¢imz se zvysi Sance na uzdraveni pacienta (Bichler, 2020; Bartova,
2015).

1.2.2 Akutni myeloidni leukémie

Akutni myeloidni leukémie (AML) je rlznoroda skupina zhoubnych nemoci krvetvorby, ktera
vétsSinou u zdravého cClovéka vznikda nahle. Jedna se o akutni klondlni onemocnéni, kdy se
v kostni dfeni a Casto i v krvi hromadi nezralé myeloidni burky, kdy nedochazi k jejich dplnému
dozrani (Blchler a kol., 2020). Blastické bunky (nezralé buriky v kostni dreni) se rychle mnozi
a vytlacuji normalini krevni burky, coZ vede k utlacovani normalni tvorby krve v kostni dreni.
Akutni myeloidni leukémie tvofi asi 80 % vSech akutnich leukémii u dospélych, ale muze
postihnout clovéka v jakémkoliv véku. Nejcastéji vSsak akutni myeloidni leukémie postihuje
osoby nad 60 let, ktefi tvori vice nez polovinu pacientl (Indrak, 2014).

Mezi nejCastéjsi priznaky patfi Unava, malatnost, ¢asté infekce a nékdy i horecky. U diagnostiky
se pri vySetfeni krevniho obrazu nejc¢astéji najde anémie (zplsobend snizenou hladinou
hemoglobinu nebo cervenych krvinek), nizky pocet krevnich desticek a zvySené mnoizstvi bilych
krvinek. Nékdy ale pocet bilych krvinek mize byt normalni nebo snizeny, vétsinou se ale v krvi
objevi v podobé blastickych bunék (Indrak, 2014).

Akutni myeloidni leukémie je obtizné lécitelnd, ale hlavnim cilem je dostat ji do stavu remise,
coz je doCasné nebo trvalé odstranéni pfiznakll nemoci (Bartova, 2015).

1.2.3 Akutni lymfoblastickd leukémie

Akutni lymfoblasticka leukémie (ALL) je zhoubné onemocnéni krvetvorby, které se nejCastéji
vyskytuje u déti zpravidla mezi druhym a patym rokem Zivota a patfi mezi nejbéznéjsi détské
nadorové onemocnéni. Akutni lymfoblasticka leukémie vSak muze postihnout idospélého
Clovéka. Jedna se o rychle se Sifici onemocnéni, které vznika z predchidct B-lymfocytl nebo

T-lymfocytl (Blchler a kol., 2020).

Akutni lymfoblasticka leukémie je spojena stim, Ze se lymfoblast (nezrald forma lymfocytu)
zméni a zacne se nekontrolované mnoZit, coz narusuje krvetvorbu normalnich krvinek v kostni
dreni, uvolnuji se do krve a mohou zasahnout a negativné ovlivnit i dalSi organy a jejich zdravé
fungovani. Priznaky jsou vétSinou nespecifické a jsou podobné jinym typim leukémie. NejCastéji
je akutni lymfoblastickd leukémie podobna myeloidni, protoZe jsou obé formy leukémie
zpUsobeny potlacenim krvetvorby. Mezi béZné priznaky akutni lymfoblastické leukémie patfi
Unava, slabost, malatnost, zvysena télesna teplota, bolest kosti nebo svalll a dusnost pfi ndamaze.
Tyto priznaky se vétSinou objevuji jeden aZ ctyfi tydny pred uréenim diagndzy
(Bichler a kol.,2020). Pfi vysSetfeni v krvi mohou byt rizné odchylky, ale zaroven hodnoty
nékterych krevnich parametri mohou byt stale v normé. V biochemickém vysetfeni byva Casto
zvySeny C-reaktivni protein (bilkovina produkovand jatry, kterd vede ktvorbé zanétl
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v téle) a laktatdehydrogenaza, coz je enzym, ktery se vyskytuje v bunkach (Blichler a kol.,2020;
Bures a kol., 2014).

Akutni lymfoblasticka leukémie se vyviji rychle a potize se mohou zhorsit béhem nékolika dn,
proto je potieba co nejdfive zahdjit [écbu a usilovat o stav remise.

1.2.4 Chronicka leukémie

Stejné jako akutni leukémie se chronickd leukémie déli na chronickou lymfatickou
leukémii (u akutni nazyvame lymfoblasticka leukémie) a chronickou myeloidni leukémii.
Chronicka leukémie ma pomalejsi nastup, proto priznaky mohou byt pfitomny mésice az roky
a pacient je v dasledku dfivéjsiho odhaleni bez zahdjeni |écby. Z dlivodu pomalého pribéhu
a nepfitomnych pfiznakQl je nejc¢astéji chronickd leukémie diagnostikovana nahodné pfi
navstévach lékare za ucelem preventivni prohlidky ¢i jiného bézného vysetreni (Bartova, 2015;
Bichler, 2020).

1.2.5 Chronicka myeloidni leukémie

Chronicka myeloidni leukémie (CML) je nadorové onemocnéni krvetvorby nejcastéji u starsich
lidi, pfi kterém se v bunkach objevuje specificka geneticka zména zvana filadelfsky chromozom,
vznikla spojenim ¢asti chromozomu 9 a 22. Je to tudiZz onemocnéni, pfi kterém maji nadorové
buriky porusenou genetickou informaci. Nemoc se vyviji postupné a ze zacatku pacient casto
nepocituje zadné potize. Pokud se priznaky objevi, patfi mezi né Gnava, nadmérné poceni,
ubytek na vaze, zvysSené teploty a pocit plnosti po jidle (Blichler a kol., 2020, Vorli¢ek a kol.,
2020). Vzacnym pfiznakem u chronické myeloidni leukémie mlze byt i zvétSena slezina, coz
miZe zpUsobovat bolest v levém podzZebfi (Blichler a kol., 2020).

Nejcastéji se chronickd myeloidni leukémie odhali ndhodnym odbérem krve z jiného dlivodu
napriklad pti preventivni prohlidce, kde se zjisti zvySeny pocet bilych krvinek a ¢asto i krevnich
desticek. V krvi se nejcastéji zvysuje pocet neutrofilli (nejcastéjsi typ bilé krvinky) a nékdy se
v pozdéjsich stadiich mohou objevit i blastické bunky, kdy jejich pocet postupné roste (Vorlicek
a kol. 2020).

1.2.6 Chronicka lymfaticka leukémie

Chronicka lymfaticka leukémie (CLL) je maligni lymfoproliferativni onemocnéni. Vznika
nekontrolovatelnym mnozZzenim malych B — lymfocyt, které se nejcastéji hromadi v periferni krvi,
kostni dfeni, jatrech nebo isleziné. Tato forma leukémie tvofi priblizné 30 % ze vsech typl
leukémii a postihuje prevaziné starsi lidi, nejcastéji osoby nad 50 let. Chornicka lymfaticka
leukémie mlze probihat bez jakychkoliv potizi mésice i roky pred stanovenim diagndzy a asi u 70
% pacientd je v dlsledku zadnych nebo nenapadnych ptiznakli nemoc odhalena ndhodnym
odbérem krve, kde se zjisti zvyseny pocet lymfocytl. V pokrocilych stadiich se jednim z pfiznak
mohou objevit nespecifické priznaky zhoubnych onemocnéni jako je nadmérnd Unava a co se
tyCe krve, tak se mlzZe objevit anémie a snizeny pocet krevnich desticek (Vorlic¢ek a kol., 2020,
Bichler a kol., 2020).
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1.3 Pfiznaky

Leukémie se vétSinou neda rozpoznat podle jednoho typického pfiznaku, protoZe jeji projevy
byvaji spiSe nenapadné a obecné. Pfiznaky se navic lisi podle konkrétniho typu a pomérné casto
se na leukémii prijde nahodné pti bézném vysetreni krve (Blichler, 2019; Doubek, 2017; Janikova
kol., 2012). Mezi Casté projevy patti zvySena teplota aZz horecka, nadmérné poceni v noci a nékdy
i nevolnost spojena se ztratou chuti k jidlu ¢i nedmyslnym dbytkem hmotnosti. U lidi s leukémii
se velmi Casto objevuje také vyrazna uUnava a celkova slabost téla. Typickda pro leukémii
byva i bleda klQiZze a snadné zadychavani se pfi ndmaze (Blchler, 2019; Doubek, 2017; Janikova
kol., 2012; Linkos, 2017). U nékterych pacientl se muiZe objevit také bolesti kosti a kloub.
Pomérné typickym projevem leukémie je nebolestivé zvétSeni lymfatickych uzlin na krku,
podpazi nebo v tfislech. Leukémické bunky se mohou hromadit také ve sleziné a jatrech, které
se nasledné zvétsuji, coz mlze zplsobovat tlak nebo bolest v nadbfisku nebo v levé ¢asti pod
Zebry (NZIP, 2025; Linkos, 2017).

1.4 Diagnostika

Leukémie se Casto projevuje riiznymi neurcitymi priznaky, takze lékar ¢i dand osoba nemusi hned
védét, Ze jde o toto onemocnéni. Aby lékafi zjistili, o jakou nemoc se jedn3, tak délaji nékolik
vysSetfeni. Nejprve se zjistuje anamnéza a provadi se fyzikdlni vysSetfeni, coz pomaha zjistit
celkovy zdravotni stav pacienta a jeho pfipadné priznaky nemoci. Nejjednodussi a nejzakladnéjsi
je biochemické a hematologické vysetreni krve, diky kterému mze lékar zjistit zakladni zmény
v krvi. Velmi dulezité je také vySetreni kostni dfené, tohle vysetieni totiz ¢asto potvrdi, zda jde
opravdu o leukémii ¢i nikoliv. Nékdy se délaji i cytogeneticka a molekularné biologicka vysetreni,
ktera odhaluji specifické genetické zmény v bunkach. Kromé téchto vysetfeni se podle potieby
doplnuji dalsi testy nebo zobrazovaci metody, aby lékafi méli plny prehled o stavu
pacienta a mohli stanovit finalni diagnézu (Linkos, 2025; Za¢kova 2012).

1.4.1 Fyzikalni vySetfeni a anamnéza

Anamnéza jinymi slovy vzpominani je jedna z prioritnich vysetfeni zacinajici leukémie
u pacienta. Anamnéza je rozhovor mezi lékafem a pacientem, pti kterém pacient sdéluje
informace o svém zdravotnim stavu od narozeni aZ k potizim v aktudlnim stavu. Lékar se snazi
zjistit vSechny dulezité informace, které mohou pomoct stanovit diagnézu, to znamena, kdy
potize zacaly, jak jsou silné ajaky maji pribéh. Dulezité je také zjistit vSe o dalSich
onemocnénich, které pacient ma anebo je prodélal. Jako jsou napfiklad operace, alergie a dalsi
Lékal se vétSinou ptd ina zdravotni stav rodich a pfipadné sourozencll, jakd méli oni
onemocnéni nebo aktualné maji a na co pfipadné zemfeli (Klener, 2011; Za¢kova, 2012).

Fyzikalni vysetreni je zakladni vySetfeni, které provadi Iékar pouze svymi smysly jako je pohled
(aspekce), pohmat (palpace), poslech (auskultace), poklep (perkuse) a patfi sem i vystfeni per
rectum. Pomoci téchto smysll se Iékaf informuje o tom, jak funguje télo a jeho jednotlivé organy
(Lékarské.slovniky.cz, 2026).
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1.4.2 Hematologické vySetreni krve

Krev na hematologické vysetfeni se odebird z vendzni krve a odesild se do hematologické
laboratore. U leukémie je nejdllezitéjsi vysetfeni krevniho obrazu a diferencidlniho rozpoctu
bilych krvinek (Klener 2011; Vytejckova, 2013). Krevni obraz vysettfuje pocet cervenych krvinek
(erytrocytl), bilych krvinek (leukocyt(l) a krevnich desticek (trombocytt). Diferencidlni rozpocet
neboli rozpocet bilych krvinek vysetfuje neutrofily, lymfocyty, monocyty, eozinofily a bazofily,
coz jsou zakladni typy leukocyt(. Diagnostiku leukémie urcuje kromé normalnich leukocytl také
pfitomnost nezralych blastickych bunék v krvi (NZIP, 2025). Pacienti s onemocnénim leukémie
maiji v krevnim obraze zvySeny pocet bilych krvinek, ale neni to vzidy pravidlem (Vorli¢ek a kol.,
2020).

1.4.3 Biochemické vysetteni krve

Krev pro biochemické vysetreni se stejné jako u vysetreni hematologického provadi odbérem
venodzni krve pacienta. Leukémie nema Zadné typické biochemické zmény, které by pro ni byly
specifické (VSPJ, 2024). V biochemickém vysetieni se ale ¢asto objevuji zvysené hodnoty, které
souvisi s nadmérnym mnozZenim bilych krvinek, a to naptiklad kyseliny mocové. U pacient(
s leukémiii mGze byt také zvySena hladina laktatdehydrogendzy (LDH), coZ souvisi s vysokym
obratem nadorovych bunék (Vydra a kol., 2023).

1.4.4 Vysetreni kostni drené

K tomu, abychom zjistili, o jaky typ leukémie se jedna potfebujeme provést vysetreni kostni
drené. Tento odbér kostni difené se pfi vétSiné pripadech realizuje v celkové anestezii na
operacnim sdle. Pfed odbérem se provede mistni znecitlivéni ¢asti, odkud budeme samotny
odbér provadét, nejcastéji se provadi z hrudni kosti, ¢emuz se fika sternalni punkce nebo také
z panevni kosti, coZ nazyvame trepanobiopsie a kostni dfen se odebira specialni jehlou. Misto
pro odbér vybira lékar na zakladé typu leukémie, pro kterou ma podezreni (Vorlicek a kol. 2020;
Zackova, 2012). Toto vysetfeni zahrnuje bud aspiraci, ktera se provadi tenéi jehlou a odebere se
vzorek tekuté casti dfené anebo biopsii, pro kterou potfebujeme silnéjsi jehlu pro ziskani vzorku
pevné Casti kostni difené. (NZIP, 2025). Kostni dfen se mlze vysSetfovat na histologii a cytologii.
V kostni drfeni se nachazi vSechny typy granulocytll, véetné eozinofil( a bazofill a mnozZstvi
nezralych bunék neboli blastd se zvy$uje z hlediska toho, jak nemoc postupuje. (Zackova, 2012)

1.4.5 Cytogenetické vySetreni

Cytogenetické vysetreni kostni dfené je nedilnou soucasti pro diagnostiku leukémie. Pfi tomto
vySetfeni se zkoumaji zmény vpoctu chromozoml, které nesou genetickou
informaci a napomaha urcit o jaky typ leukémie se jednd, prlibéh nemoci a uréeni nejlepsi
mozné |éCby. Toto vysetieni je dlleZité naptiklad pfi diagnostice chronické myeloidni leukémie,
protoZe u ni ¢asto vznika takzvany ph chromozom. (Za¢kova, 2012; Bures$ a kol. 2014)

1.4.6 Zobrazovaci metody

Podle typu leukémie nebo podle pfiznakl je ¢asto potieba doplnit dalsi vySetreni, aby se zjistilo,
jestli se nddorové bunky rozsitily do nékterych organd, coz je dalezité pro spravné nastaveni
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|éCby. (Blichler, 2020; NZIP, 2025). Nejcastéji se vyuziva ultrazvukové vysetreni, které pomaha
zhodnotit stav sleziny, jater a lymfatickych uzlin, protoze v téchto orgdnech se leukemické bunky
pomérné Casto hromadi. Pokud je potreba podrobnéjsi posouzeni zvétsenych organ(, dopliuje
se CT vysetfeni neboli pocitaCova tomografie, kterd umoznuje prostorové zobrazeni vnitrnich
organ(. (Blichler, 2020; Klener, 2011)

1.5 Lécba

Leukémie jsou nddorova onemocnéni, ktera jsou v soucasné dobé velmi dobfre léCitelnd a u Fady
pacientl je mozné dosahnout i Uplného vyléceni. Pokud se zvoli vhodna Iécba a pribéh, mize
se pacientm zajistit kvalitni a plnohodnotny Zivot. Samotnda |éCba a postup |écby zavisi na
celkovém zdravotnim stavu nemocného a na tom, v jaké fazi nemoci se nachazi. LéCbu mizeme
rozdélit na tfi hlavni typy. Na IéCbu kurativni, paliativni a symptomatickou lécbu. Kurativni Iécba
je zamérena na Uplné vyléceni nemoci. U akutnich leukémii se vyuZiva hlavné chemoterapie,
ktera je Casto kombinovana s Iéky, které pUlsobi pfimo na nadorové burky a zasahuji pouze ty
s konkrétni genetickou zménou. U nékterych typl leukémii se vyuZivad transplantace kostni
drené od darce, coZ také patfi do kurativni 1éCby. Paliativni 1éCba se pouziva predevsim
v pokrocilych stadiich nemoci, kdy neni mozné nemoc uplné vylécit. Paliativni IéCba ma za cil
nemoc tlumit a ulevit pacientovi od potizi a zajistit mu tak co nejlepsi komfort. Symptomaticka
|éCba se soustfedi pouze na jednotlivé projevy nemoci, napriklad na pfiznaky, které pacientovi
mohou komplikovat kaZzdodenni Zivot, aniz by ovlivnila samotnou nemoc. (Janikova a kol., 2012)

1.5.1 Lécba akutni leukémie

Akutni leukémie jsou vazna onemocnéni, které mohou pro ¢lovéka Zivot ohroZujici, pokud se
nezacne vcas lécit. Proto je velmi dllezité zahdjit vhodnou lécbu co nejdrive. Lécba u akutnich
leukémii ma nékolik fazi. Prvni intenzivni faze je indukéni [éCba, jejim cilem je znieni co nejvice
leukemickych bunék a tim dosahnout remise a umoznit tak obnovu normalni krvetvorby. Hlavni
metodou je intenzivni chemoterapie, pfi které se kombinuji rizna cytostatika, coZ jsou léky,
které brani déleni nadorovych bunék a tim zastavuji Sifeni nemoci. Tato intenzivni 1é¢ba snizi
pocet patologickych bunék, v disledku toho mizZe dojit k docasnému oslabeni kostni dfené. Diky
tomu dojde k remisi, coz znamen3, Ze podil leukemickych bunék klesl pod 5 %, ale stdle m(ize
zGstat nékolik bunék v téle, které se pozdéji mohou mnozit a zpUlsobit tak navrat nemoci.
Postremisni Ié¢ba zahrnuje konsolidacni 1é¢bu, ktera navazuje hned po indukéni fazi a ma za cil
odstranit zbytky nemoci a zvysit tak Sanci na Uplné uzdraveni. Bez této IéCby by bylo vysoké riziko
k moznosti ndvratu nemoci, a proto tato druha faze lécby pokracuje intenzivné nékolik mésic(,
aby se tyto zbytky odstranily a sniZilo se riziko recidivy. Soucasti postremisni lécby mzZe byt také
transplantace kostni dfené, ktera se provadi nejcastéji u pacientd do 55 let. (NZIP, 2025; VSPJ,
2024; Sustkova a Racil, 2016)

1.5.2 Lécba chronické leukémie

Chronické leukémie se rozvijeji velmi pomalu, ¢asto trva mésice az roky, nez se projevi pfiznaky.
LéCba byva obvykle méné intenzivni neZ u akutnich forem leukémie, ale pacient ji casto
potfebuje uZivat po cely Zivot. | kdyZ chronickou leukémii nelze plné vylécit, vétsina pacientl
m{Ze Zit mnoho let bez vyraznych pfiznakd. (NZIP, 2025).
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Lécba chronické myeloidni leukémie se v poslednich deseti letech vyrazné posunula. Hlavni
metodou jsou dnes inhibitory tyrozinkindz, které u vétsiny pacient(l dokaZzou navodit remisi.
Tyto léky je ale potreba uzivat neustale, protoze tyto inhibitory nedokaZzou nemoc vylécit a pfi
jejich vysazeni by se choroba mohla znovu objevit. (Vorlicek a kol., 2020). Cilem Iécby chronické
myeloidni leukémie je nejprve zmirnit obtézujici priznaky pokrocilého onemocnéni a obnovit
normalni hodnoty krve a velikost sleziny. Tento stav se oznacuje jako kompletni hematologicka
odpovéd (CHR). Kromé toho se l|écba zaméfuje na odstranéni bunék s filadelfskym
chromozomem, co? je zasadni cil pfi pouZiti inhibitora tyrozinkinaz. (Za¢kova, 2012). U chronické
myeloidni leukémie se lécba zpravidla zahajuje hned po stanoveni diagndzy, protoze ¢im drive
se lécba zahdji, tim mirnéjsi byva pribéh nemoci. Chronickd myeloidni leukémie je vétSinou
odhalena v chronické fazi, kdy se pfi 1écbé vychazi z molekularné genetickych vlastnosti
leukemickych bunék. Pokud se stav pacienta zhorSuje nebo se méni krevni hodnoty, nemoc
prechazi do akcelerované faze, kdy se nasadi pravé alternativni tyrozinkinazové inhibitory, aby
se onemocnéni vratilo do chronické faze. Pokud tyto léky prestavaji plsobit, tak jednou
z moznosti miZe byt transplantace krvetvornych bunék. (NZIP, 2025). Drive byla transplantace
kostni diené u chronické myeloidni leukémie jedinou moznosti, jak nemoc plné vylécit a byla
doporucovéana pacientim do 55 let. Diky modernim lékam, konkrétné inhibitorm tyrozinkinaz
se dnes transplantace uz nepouZiva jako prvni volba. Presto se stdle vyuziva zejména u pacient(
v pokrocilych stadiich nemoci. (VSPJ, 2024). Chronicka lymfaticka leukémie je onemocnéni, které
se vyviji pomalu a je dlouho bez pfiznakd. V disledku dlouhodobého bezpfiznakového obdobi
neni nutné zahajovat IéCbu v zacatcich nemoci. LéCba chronické lymfocytarni leukémie ma za cil
zpomalit mnozZeni nadorovych bunék, udrZzet nemoc v remisi, coZ znamend v obdobi, kdy se
podle zakladnich vySetfeni neprojevuji zndmky onemocnéni, prodlouZit Zivot pacienta a umozZnit
mu schopnost vykonavat bézné denni aktivity. Hlavni metodou je chemoterapie, ale v soucasné
dobé se Castéji vyuzivaji ijiné léky, napriklad monoklonalni protilatky zamérené primo proti
nadorovym bunkam. Radioterapie se vyuziva u chronické lymfatické leukémie vyjimecné. (NZIP,
2024). U tohoto typu leukémie se transplantace kostni dfené obvykle doporucuje pacientlim do
70 let, ktefi jsou celkové v dobrém zdravotnim stavu aje také vhodna pro pacienty s horsi
progndzou a pro ty, u kterych chemoterapie nepfinasi o¢ekavany ucinek. (VSPJ, 2024).

1.5.3 Transplantace kostni dfené

Transplantace krvetvornych bunék je lIé¢ebnd metoda, kterd se pouziva hlavné u zavaznych
zhoubnych onemocnéni krve. Podstatou je, Ze pacientovi se poda krvetvorné tkan, aby nahradila
jeho vlastni kostni dren, kterd je poskozena nebo obsahuje nemocné bunky. Na rozdil od
transplantace organu se pfi této metodé neprovadi klasicka chirurgicka operace. (Vorli¢ek a kol.,
2020). Ziskané krvetvorné bunky se pacientovi podavaji do Zily podobé jako béina krevni
transfuze. Bunky se dostanou do kostni drené krevni cestou, kde se usadi, zachou se
mnoZit a tim postupné vznikne obnova krvetvorby. (Cesky registr darcl krvetvornych bunék,
2026). Podle toho, kdo je darcem, se transplantace déli na autologni, alogenni a syngenni.
(Vorlicek a kol., 2020; Klener, 2011).

U autologni transplantace pacient dostane zpét své vlastni bunky, které byly odebrany pred tim,
neZ podstoupil silnou chemoterapii nebo radioterapii. Tyto Ié¢ebné metody jsou velmi Gcinné
proti nadordm, ale zarovenn mohou nendvratné poskodit kostni dren, aproto se bunky
pacientovi vraci, aby sem mohla krevni tvorba znovu obnovit. Diky autologni transplantaci se po
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|éCbé obnovi normalni krvetvorba a pacient nemusi uZivat léky potlacujici imunitu. (Vorlicek
a kol., 2020; Klener, 2011).

U alogenni transplantace jsou krvetvorné bunky ziskany od jiného clovéka carka bud od
pfibuzného s kompatibilnimi HLA znaky, nebo od vhodného neptibuzného darce. (Vorli¢ek a kol.,
2020). HLA systém tvofi skupinu antigent hlavniho histokompatibilniho komplexu, které jsou
pritomné témér na vsech burkach lidského organismu, s vyjimkou zralych ¢ervenych krvinek.
Jejich kombinace je pro kazdého jedince jedinecna a co nejvétsi shoda mezi darcem a prijemcem
je kliCova pro Uspésné prijeti transplantatu. (VSPJ, 2024). Pred timto zakrokem dostava pacient
chemoterapii nebo radioterapii, kterd pfipravi misto v kostni dreni pro nové burky. Hlavni
ucinek alogenni transplantace spociva v tom, Ze imunitni buriky darce po usazeni v kostni dreni
poznaji a zni¢i nemocné bunky prijemce. (Vorlicek a kol., 2020; Klener, 2011).

Poslednim typem je syngenni transplantace, ktera se provadi mezi jednovajecnymi dvojcaty,
protozZe jsou geneticky Uplné stejnd. Diky této genetické shodé pacient po zakroku vétsinou
nemusi brat Zadné dlouhodobé léky, coz je rozdil oproti lidem po alogenni transplantaci. Urcitou
nevyhodou této metody vsak z(stava, Ze u ni nefunguje tak dobre efekt, kdy stép bojuje proti
nadorovému onemocnéni (Vorlicek a kol., 2020).

1.6 Komplikace

Onemocnéni leukémii ssebou pfinasi Siroké spektrum Kklinickych obtizi, které vyplyvaji
jak z podstaty samotného patologického procesu, tak z nasledk(l intenzivni onkologické terapie.
Komplikace nelze vnimat oddélené, nebot se vzdjemné prolinaji aovliviiuji celkovou
progndzu i kvalitu Zivota pacienta. Primarni pricinou vétsiny symptoml je infiltrace kostni dfené
leukemickymi burikami, coz vede k selhani normalni krvetvorby (Indrak, 2014). Tento stav
zpUsobuje rozvrat homeostazy a postupné selhavani imunitnich a koagula¢nich mechanismi
organismu.

Z klinického pohledu je nezbytné komplikace klasifikovat podle doby jejich vzniku a charakteru
projevid. Akutni stavy se obvykle rozvijeji v kratkém casovém horizontu a c¢asto vyzaduji
okamzitou intenzivni péci, zatimco pozdni nasledky predstavuji zatéz, se kterou se vyléceny
jedinec potyka po zbytek Zivota (Klener, 2012). Pro oSetrovatelsky personal je pochopeni téchto
mechanismU zasadni, protoZe vcéasnd identifikace varovnych pfiznakli mUZe zabranit
ireverzibilnimu poskozeni zdravi (Vorlicek a kol.). Problematika je o to sloZitéjsi, Ze leukemické
blasty mohou infiltrovat i orgdny mimo krvetvorny systém, coZ vede k rozmanitym klinickym
obraztim (Klener, 2011).

Z ¢asového hlediska se tyto stavy déli na akutni, které vyZaduji okamzity lékarsky zasah v radu
hodin ¢i dnd, a na komplikace pozdni. Ty se objevuji az po delsi dobé od ukonceni terapie a ¢asto
maiji trvaly dopad na kazdodenni fungovani a celkovou Zivotni spokojenost nemocného (Janikova
a kol., 2012; Klener, 2012).

1.6.1 Akutni komplikace

Akutni komplikace predstavuji bezprostfedni ohroZeni pacienta, nej¢astéji v obdobi stanoveni

Vv

infekci vterénu hluboké neutropenie. Nedostatek funkcnich bilych krvinek zbavuje télo
schopnosti branit se patogenlim, coz casto vede k sepsi. U onkologickych pacientl byva febrilni
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neutropenie provazena pouze minimalnimi priznaky, kdy vzestup teploty mlze byt jedinym
varovnym signalem (Vorli¢ek a kol.). Specifické riziko predstavuji oportunni infekce a mykoticka
onemocnéni, ktera se u oslabenych jedinc( sifi velmi agresivné (Klener, 2011).

Dalsi kritickou oblasti jsou poruchy srazZlivosti krve vyvolané trombocytopenii. Pokles poctu
krevnich desticek vede k projeviim krvacivosti, které zac¢inaji nenapadné jako petechie ¢i sufuze
na kdzi, ale mohou vyustit v masivni krvaceni do sliznic nebo zaZivaciho traktu (Indrak a kol.,
2014, s. 254). Extrémné nebezpecné je krvaceni do centralniho nervového systému, které byva
Casto fatalni. U specifickych forem, jako je akutni promyelocytarni leukémie, se navic vyskytuje
diseminovana intravaskularni koagulace, kdy dochazi k vycerpani srazecich faktor( a rozsahlému
krvaceni (Janikova a kol., 2012)

V souvislosti se zahajenim [éCby se Casto setkavame se syndromem nadorového rozpadu (tumor
lysis syndrome). P¥i rychlém zaniku velkého mnozstvi leukemickych bunék se do obéhu uvolnuji
nitrobunécné slozky, coZz zpuUsobuje metabolicky rozvrat (Bichler akol.,, 2019, s. 119).
Dochazi k hyperkalémii, hyperfosfatémii a hyperurikémii, coz bez adekvatni hydratace a léCby
vede k akutnimu selhani ledvin (Blchler akol., 2019, s. 122). U pacientll s vysokou nalozi
nadorovych bunék v krvi hrozi také leukostaza, kdy vysoka viskozita krve mechanicky ucpava
mikrocirkulaci v plicich nebo mozku (Rohon, 2016, s. 35).

Stranou zajmu nemuZe zUstat ani akutni toxicita samotné chemoterapie. Pacienti trpi Upornou
nauzeou, zvracenim azanéty sliznic, coz znemoznuje adekvatni prijem potravy atekutin
(Vorlicek et al., s. 385). PostiZeni traviciho traktu, znamé jako mukositida, zvysuje riziko vstupu
infekce do krevniho recisté a prohlubuje celkové vycerpani organismu. Tyto stavy vyZaduji
precizni monitoraci bilance tekutin a nutri¢ni podporu (Blichler a kol., 2019, s. 173).

1.6.2 Pozdni komplikace

Pozdni komplikace se unemocnych objevuji sodstupem mésicd aZz let po ukonceni
terapie. S rostouci Uspésnosti |éCby leukémii se zvySuje pocet jedincl, ktefi Celi chronickym
nasledkim poddvanych cytostatik a ozafovani (Blichler akol.,, 2020, s. 166). Zasadnim
problémem je poskozeni kardiovaskularniho systému, zejména kardiotoxicita vyvolana
antracykliny. Srdecni selhdvani se mulze projevit idlouho poté, co byla Ié¢ba ukoncena,
a vyZaduje celoZivotni sledovani pacienta et al., s. 395). Podobné byva zasazena i funkce plic, kde
mUZe dochazet k rozvoji fibrézy (Klener, 2012, s. 38).

Velmi citlivou oblasti jsou endokrinni poruchy a dopad na reprodukéni schopnosti. Lécba
leukémie casto vede k poskozeni pohlavnich Zlaz, coZ uZen zplsobuje predcasné ovarialni
selhani a u muz( azoospermii (Janikova a Doubek et al.,, 2012, s. 34). Pro mladé pacienty
predstavuje sterilita vyznamnou psychickou bariéru pfi navratu do bézného Zivota. Kromé
sterility se objevujii poruchy funkce stitné zlazy nebo metabolické syndromy spojené s narlistem
hmotnosti a inzulinovou rezistenci (Rohon, 2016, s. 87).

Dlouhodobé se pacienti potykaji s chronickou Unavou, oznacovanou jako fatigue syndrom. Tato
Unava neni ovlivnitelnd béZznym odpocinkem a hluboce zasahuje do schopnosti pacienta
vykonavat kazdodenni ¢innosti (Slama et al., 2022, s. 151). Fatigue byva provazena kognitivnim
deficitem, poruchami paméti a koncentrace, coZz komplikuje ndvrat do pracovniho procesu
(Bichler akol.,, 2019, s. 175). Strach znavratu nemoci a Uzkostné stavy jsou béznym
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doprovodem dlouhodobého sledovani, coz vyZzaduje zapojeni psychosocialni podpory (Slama et
al., 2022, s. 21).

Zavaznym rizikem z(stava rozvoj sekundarnich malignit. Pfedchozi expozice mutagenni lécbé
zvySuje  pravdépodobnost  vzniku jiného typu nadorového onemocnéni nebo
myelodysplastického syndromu (Klener, 2012, s. 27). Vedle toho se u mnoha pacient( rozviji
periferni  neuropatie jako nasledek neurotoxicity léCiv, coZ se projevuje
parestéziemi a motorickym oslabenim koncetin (Vorlicek a kol., s. 402). Tyto pozdni nasledky
tvori komplexni zatéz, kterd podminuje vysledné vnimani kvality Zivota a vyZzaduje kontinudlni
péci multidisciplinarniho tymu (Rohon, 2016, s. 121).

1.7 Kvalita Zivota onkologicky nemocnych

V rdmci modernich medicinskych pfistupl se kvalita Zivota stava stejné vyznamnym ukazatelem
Uspésnosti lécby jako tradi¢né sledované klinické parametry, mezi které patti napriklad mira
preZiti, umrtnost ¢i dosazeni remise. U jedincl s diagndzou leukémie je tento koncept velmi
dllezity, protoze samotné onemocnéni ijeho naslednd ndarocna terapie maji
hluboky a dlouhodoby dopad na kazdodenni existenci nemocného. Odborna literatura se
shoduje na tom, Ze kvalita Zivota predstavuje vicerozmérny konstrukt, ktery je definovan
predevsim fyzickou, psychickou a socialni rovinou. (WHO, 2026; Aaronson et al. 1993; Cella et
al., 2012). Z tohoto divodu vychazi tato bakalarska prace, ktera kvalitu Zivota zkouma skrze tfi
klicové aspekty, a to fyzickou zdatnost, emocionalni rozpoloZeni a miru socialni integrace. Tyto
oblasti tvofi zakladni pilite pro metodologické uchopeni i praktické zkoumani daného tématu.

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje kvalitu Zivota jako subjektivni vnimani viastni
Zivotni situace, které je pevné zasazeno do kontextu kultury, individudlnich hodnot, osobnich
cilG a ocekavani jedince (WHO, 2026). V prostredi klinického vyzkumu a praxe se tento Siroky
pojem obvykle specifikuje na kvalitu Zivota souvisejici se zdravim. Tento koncept se zaméruje
predevsim na to, jak konkrétni choroba a zvoleny |écebny postup ovliviiuji subjektivni prozivani
a celkové fungovani pacienta v jeho Zivoté (Aarson et al., 1993; Cella et al., 2012). Zda se, Ze
pravé porozuméni témto vazbam je klicové pro poskytovani komplexni péce, ktera reflektuje
potieby onkologicky nemocného clovéka.

Fyzicka rovina kvality Zivota se soustfedi predevsim na schopnost nemocného vykonavat bézné
kazdodenni cinnosti a na uroven jeho celkové télesné vykonnosti. Do této oblasti spada
hodnoceni  subjektivné pocitované Unavy, pocitd slabosti ¢ intenzity bolesti.
U pacientll s diagnézou leukémie jsou tyto faktory negativné ovlivnény jak samotnym
patologickym procesem vtéle, tak indrocnou onkologickou terapii. Vramci odborného
onkologického vyzkumu je pro méreni téchto aspekt( standardné vyuZivan dotaznik EORTC
QLQ-C30, jenz obsahuje specifické skaly zamérené na fyzické fungovani a doprovodné
symptomy (EORTC, 2026; Aaronson et al., 1993). Vyzkumy v této oblasti naznacuji, Zze napfiklad
u jedinct s akutni myeloidni leukémii patfi pravé tato fyzickd doména k tém nejvice poskozenym
oblastem, a to zejména v obdobich, kdy pacienti prochazeji intenzivnimi fazemi Iécby (Korol et
al., 2017).
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Emocionalni dimenze kvality Zivota zahrnuje Siroké spektrum prozitkd, jako jsou Uzkostné stavy,
depresivni nalady, pretrvavajici pocity nejistoty nebo obavy z moZzného navratu onemocnéni
(relapsu). Samotné sdéleni diagndzy a nasledny pribéh lécby predstavuji pro pacienta znacnou
psychickou zatéz, kterou Ilze vpraxi kvantifikovat pomoci $Skdly emocionalniho
fungovani v dotazniku EORTC QLQ-C30 (Aaronson et al., 1993; EORTC, 2026). Pro hlubsi
pochopeni specifickych problém{ utéto skupiny nemocnych byl navic vyvinut a validovan
nastroj FACT-Leu. Ten k obecné sledovanym oblastem pridava polozky zamérené primo na
typické obtiZe a psychické prozZivani pacientll s leukémii, coZz umozZnuje presnéjsi hodnoceni
jejich psychického stavu (Cella et al., 2012).

Socialni integrace v ramci kvality Zivota vyjadfuje miru, do jaké je nemocny schopen setrvat ve
svych rodinnych, profesnich a spolecenskych rolich. Zaroven reflektuje to, jakou ma pacient
dostupnou socidlni oporu ve svém okoli ajak se méni jeho interakce s blizkymi lidmi. Tato
doména je pevnou soucasti jak obecného ramce pro hodnoceni kvality Zivota WHOQOL, tak
i specifickych onkologickych nastrojli, konkrétné skaly socialniho fungovani v dotazniku EORTC
QLQ-C30 (WHO, 2026; Aaronson et al., 1993; EORTC, 2026). Zejména u pacientl s akutni
myeloidni leukémii (AML) se ukazuje, Ze socialni aspekty jsou naprosto zasadnim prvkem celkové
kvality Zivota. To potvrzuje vyznam zarazeni socidlni integrace jako samostatné dimenze pfi
analyze celkovych dopadd nemoci na Zivot jedince (Korol et al., 2017; Loh et al., 2019).

1.7.1 Hodnoceni kvality Zivota

Pravidelné hodnoceni kvality Zivota v rdmci oSetfovatelského procesu umoziiuje sestram ziskat
hlubsi vhled do potfeb nemocného a individualizovat poskytovanou péci. Hlavnim principem
tohoto hodnoceni musi byt subjektivita. Gurkovad (2011) upozorriuje na skutecnost, Ze
hodnoceni zdravotnického personalu se velmi ¢asto lisi od toho, jak svou situaci vidi sém pacient.
Sestry a |ékafi maji tendenci soustredit se na fyzické symptomy, zatimco pacient mize vnimat
jako mnohem vétsi zatéz ztratu autonomie nebo izolaci od rodiny. Slovacek a kol. (2006) k tomu
dodava, Ze sledovani kvality Zivota je dnes nezbytnou soucasti klinickych studii, protoze
poskytuje dalezité informace o vedlejsich tGcincich novych Ié¢ebnych postupd.

V klinické praxi se hodnoceni kvality Zivota vyuzivd predevsSim jako screeningovy nastroj.
Pomaha odhalit oblasti, ve kterych pacient nejvice strada, a které by mohly byt pfi bézném
vySetfeni prehlédnuty (Gurkova, 2011). Pokud napfiklad sestra zjisti, Ze u pacienta s leukémii
dochazi k prudkému poklesu v socialni doméné, maze véas navrhnout podporu psychologa nebo
socialniho pracovnika. Hodnoceni také napomaha ke zlepseni vzajemné komunikace a budovani
dlvéry mezi pacientem a osetrovatelskym tymem (Gurkova, 2011).

Dulezitym aspektem, ktery je nutné pfi dlouhodobém sledovani zohlednit, je takzvany ,response
shift“ neboli vnitfni adaptace pacienta. V prlbéhu onemocnéni dochazi umnoha
lidi k pfehodnoceni jejich vnitfnich standard( a priorit. Gurkova (2011) vysvétluje, Ze diky
tomuto mechanismu mUze pacient hodnotit svou kvalitu Zivota jako relativné dobrou i v situaci,
kdy se jeho zdravotni stav objektivné horsi. Tento jev potvrzuje, Ze kvalita Zivota neni staticka
veli¢ina, ale dynamicky proces, ktery se v Case neustale vyviji. Proto je nezbytné provadét
hodnoceni opakované v rliznych fazich nemoci — od stanoveni diagndzy pres intenzivni [éCbu az
po obdobi po ukonceni terapie (Slovacek a kol., 2006).
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1.7.2 Metody méreni kvality Zivota

K tomu, aby bylo mozZné subjektivni pocity pacienta zachytit a kvantifikovat, se pouZivaji rizné
standardizované nastroje. Tyto metody musi splfiovat prisna kritéria, aby byly jejich vysledky
vérohodné. Obecné se tyto nastroje déli na generické a specifické. Generické nastroje jsou
urceny pro Sirokou populaci a umoznuji srovnani mezi rdznymi skupinami nemocnych i zdravych
lidi, ale v onkologii ¢asto nedokazou zachytit specifické obtiZe spojené s protinadorovou lécbou
(Gurkova, 2011).

Z tohoto divodu se v onkologické praxi preferuji specifické nastroje, které jsou navrzeny pfimo
pro pacienty snadorovym onemocnénim. Slovacek akol. (2006) uvadi, Ze
nejrozsirenéjSim a nejuznavanéjsim systémem v Evropé je dotaznikovy soubor vyvinuty
organizaci EORTC. Zakladem je dotaznik EORTC QLQ-C30, ktery je urcen pro vsechny onkologické
pacienty bez rozdilu diagndzy. Tento dotaznik sleduje pét funkcnich skal (fyzickou, emocionalni,
socialni, kognitivni a pracovni) a nékolik symptomovych skal, které se zaméruji na Unavu, bolest
nebo nevolnost (Gurkova, 2011).

Aby bylo méreni u pacientt s leukémii co nejvice vypovidajici, vyuziva se modularni pristup. To
znamena, Ze se kzakladnimu dotazniku pripojuje specificky modul uréeny pfimo pro
hematologické malignity. Tyto doplrikové otazky se pak detailnéji ptaji na potize, které jsou pro
leukémii typické, jako je nachylnost k infekcim, krvacivé projevy nebo dopad izolace béhem
hospitalizace (Gurkova, 2011). Slovacek a kol. (2006) také zd(razriuje vyznam informovanosti
pacienta, kterou lze méfit pomoci modulu QLQ-INFO25. Ukazuje se totiz, Ze dostatek
srozumitelnych informaci o0 nemoci a [écbé ma primy pozitivni vliv na to, jak pacient svou situaci
zvlada.

Sestra hraje pfi méreni kvality Zivota zasadni roli. Je to Casto pravé ona, kdo s pacientem
dotazniky vypliiuje a vysvétluje mu jejich smysl. Gurkova (2011) klade velky diraz na to, aby sbér
dat probihal vklidném abezpeéném prostfedi, kde se pacient nebude citit pod
tlakem. V pripadech, kdy je pacient pfiliS unaveny nebo ve velmi tézkém stavu, lze vyuZit
jednodussi metody, jako jsou vizudlni analogové s$kaly, které jsou pro nemocného méné
zatézujici (Gurkova, 2011). VSechny tyto metody maji spolecny cil, ziskat data, kterd umozni
oSetrovatelskému tymu Iépe porozumét prozivani pacienta s leukémii a pomoci mu udrzet co
nejvyssi moznou uroven kvality Zivota i v naro¢nych podminkach onkologického onemocnéni.
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2 Vyzkumna c¢ast

2.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu je zjistit, jak pacienti s leukémii vnimaji svoji kvalitu Zivota. Pro naplnéni tohoto
cile jsem béhem zkoumani pracovala s oblastmi kvality Zivota, mezi které patfi fyzicka zdatnost
a schopnost vykonavat bézné denni ¢innosti, emocionalni stav a mira zapojeni do spolec¢nosti
(socidlni integrace). V ramci této prace jsem se proto snazila zjistit, jak pacienti s leukémif
popisuji svoji kvalitu Zivota v ramci kazdé ze zminénych oblasti a jak vSechny oblasti dohromady
utvareji celkové vnimani kvality Zivota.

2.2 Vyzkumné otazky

Na zakladé stanoveného cile vyzkumu jsme si stanovili hlavni cil: Jak pacienti s leukémii vnimaji
svoji kvalitu Zivota? Pro zodpovézeni této hlavni otdzky jsem si ddle stanovila tfi vyzkumné
otazky (VO), které se vztahuji k oblastem Zivota:

VO1: Jak pacienti sleukémii vnimaji svoji fyzickou zdatnost aschopnost vykonavat béiné
kazdodenni ¢innosti?

VO2: Jak pacienti s leukémii vnimaji svoji miru socidlni integrace?

VO3: Jak pacienti s leukémii vnimaji svlij emocionalni stav?

2.3 Metodika vyzkumu

V souladu s cilem vyzkumu a vyzkumnymi otazkami jsem pro svoji bakalarskou praci zvolila
pristup, ktery vychazi z kvalitativniho vyzkumu. Kvalitativni vyzkum jsem zvolila z dGvodu, Ze
umoznuje sbér a praci s daty takovym zplsobem, diky kterému m{zu pracovat se subjektivnim
vnimanim reality, individudlnimi zkuSenostmi a osobnim pribéhem kaZdého respondenta.
Vysledky kvalitativniho vyzkumu neni moZné na rozdil od kvantitativnich zobecnit na Sirsi
populaci nad ramec skupiny respondent(, avsak diky hloubkovym metodam kvalitativniho
vyzkumu mohu lépe zachytit rozdily v proZivani respondent(, jejich obavy, nadéje, strategie
zvladani a celkovy pohled na Zivot sleukémii a na zakladé toho porozumét kvalité Zivota
pacient(l s leukémii z pohledu jich samych (Gavora, 2000; Hendl, 2005, Svaficek & Sedova,
2007).

Pro sbér potifebnych dat jsme zvolili hloubkovy polostrukturovany rozhovor. Polostrukturovany
rozhovor je zaloZeny na predem pripravenych otazkach pro respondenty, avsak na rozdil od
strukturovaného umoznuje urcitou volnost v poradi a zplUsobu kladeni otazek. Diky tomu je
mozné zachytit jak pfedem pfipravené oblasti otazek, tak ispontanni odpovédi kazdého
respondenta a do hloubky postihnout vnimani kvality svého Zivota s leukémii (Gavora, 2000;
Hendl, 2005, Svaticek & Sedova, 2007). Strukturu rozhovoru jsem postavila na oblastech kvality
Zivota, pro které jsem vytvorila sadu otdzek, které smérovaly ke zjisténi vnimani kvality Zivota
pred, béhem a po lécbé, popripadé aktualni stav, pokud respondent |écbou stale prochazi.
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Respondenti byli predem sezndmeni s Gcelem vyzkumu astim, jak budou jejich odpovédi
vyuzity a byli dotdzani na souhlas s nahravanim rozhovoru.

Celkem jsem pofidila 9 rozhovor(, které se pohybovaly v rozmezi 30 minut az 1 hodiny. Tyto
rozhovory jsem pofidila primarné skrze online videohovory s kamerou. Online rozhovory jsem
zvolila zejména kvali vzdalenosti od respondentli a snadnéjSimu sladéni ¢asu na setkani. Pred
samotnymi rozhovory jsem skazdym zrespondentlli navazala kontakt, probéhla kratka
komunikace a béhem rozhovoru tak byla uvolnéna atmosféra a prostor pro sdileni i citlivych
informaci ze Zivota respondent.

2.4 Charakteristika vzorku respondentl a vyzkumného prostiedi

Pro svlj vyzkum jsem navazala kontakt s9 respondenty, ktefi si béhem Zivota prosli
onemocnénim leukemie, nebo se s touto nemoci aktivné 1é¢i. Respondenty jsem se nejprve
snazila ziskat skrze navazani spoluprace se specializovanymi klinikami zamérenymi na
diagnostiku a lé¢bu leukémie v kraji vysocina a Jihomoravském kraji. Oslovila jsem zaméstnance
téchto klinik s prosbou o distribuci pripraveného materidlu, ve kterém jsem pacienty
Zadala o pomoc pfi sbéru dat, to znamenda o poskytnuti rozhovoru. Tento zpUlsob hledani
respondentl se po néjaké dobé ukazal jako neefektivni, jelikoZ se nepodaftilo sehnat poZadovany
pocet respondentl, a proto jsem zacala oslovovat konkrétni uzaviené skupiny a osoby na
socialnich sitich, které byly zaloZeny na sdileni zkusenosti s onemocnénim leukémie a jeji Ié¢bou.
Po navazani kontaktu s konkrétnimi osobami ze socidlnich siti doslo k predani nékolika
kontaktd, a dokonce i sdileni informaci o mém vyzkum{m pomoci pfispévku, diky ¢emuz se mi
podafilo v kratké dobé sehnat dostatecny pocet respondentll. Diky tomuto pristupu se mi
podaftilo sehnat respondenty rlizného véku, pracovniho nebo studijniho zaméreni, z rznych

YT

nelédi.

Respondent ¢. 1

Respondent ¢. 1 je Zena ve véku 53 let, ktera je zaméstnana na plny pracovni Uvazek. V minulosti
ji byla diagnostikovana chronicka lymfocytarni leukemie, se kterou se aktivné Iécila po dobu 1
roku anasledné byla pravidelné sledoviana po dobu 3-4 let. Vsoucasnosti je
onemocnéni v remisi. Respondentka byla cely Zivot sportovné zaloZzena a velice aktivni.

Respondent ¢. 2

Respondent ¢. 2 je Zena ve véku 24 let. Je studentkou na vysoké skole v oboru farmacie. Byla ji
diagnostikovana akutni lymfoblasticka leukémie, pricemz jeji prvni éCba trvala 2 roky. Nékolik
mésicl po jejim ukonceni doslo k recidivé onemocnéni, které bylo nasledné Iéceno po dobu 1
roku a pal. Nyni se onemocnéni nachazi v remisi. Soucasti jejiho Zivota byl balet.

Respondent ¢. 3

v

Respondent ¢. 3 je Zena ve véku 23 let, kterd pobira invalidni dichod tretiho stupné
vzhledem k tomu, Ze jeji zdravotni omezeni a aktudlni karanténa ji neumoznuji vykondvat
jakoukoli pracovni ¢innost. Respondentka se 1é¢i s akutnimi myeloidni leukémii. Leukémie ji byla
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poprvé diagnostikovana v roce 2023, po prvni l1écbé byla pfiblizné tfictvrté roku bez znamek
onemocnéni. Nasledné doslo k recidivé v Cervenci ve stejném roce, po které podstoupila
transplantaci kostni dfené v zari 2023. Onemocnéni se ji znovu vratilo v lednu minulého roku,
kdy podstoupila dalsi transplantaci v kvétnu. Celkem ji byly provedeny 3 transplantace kostni
drené. Aktualné se respondentka nachazi v kompletni remisi s tim, Ze bude pokracovat Ustni
udrzbovou chemoterapii, cozZ je chemoterapie podavana v praskové formé.

Respondent ¢. 4

Respondent ¢. 4 je muz ve Véku 20 let, ktery ma z dlivodu onemocnéni prerusené studium.
Akutni lymfoblasticka leukémie mu byla diagnostikovana dne 16. 9. 2024. Respondent je pul
roku po transplantaci kostni dfené AV soucasné dobé je onemocnéni vremisi. Pred
onemocnénim byl vyrazné spolecensky aktivni a travil mnoho ¢asu mezi lidmi.

Respondent ¢. 5

v

Respondent ¢. 4 je muZz ve véku 47 let. VsoucCasné dobé se zdlvodu snizené imunity
nachazi vdomacim prostfedi a ma opakované podanou Zadost o invalidni diachod, pficemz
predchozi dvé Zadosti byly zamitnuty. Pokud mu to zdravotni stav dovoli, pfileZitostné vykonava
brigadni Cinnost. Lécba akutni myeloidni leukémie byla zahdjena v roce 2020. Na jare 2025
doslo k recidivé onemocnéni avsoucasnosti respondent podstupuje tydenni cykly
chemoterapie v mésicnich intervalech ¢arka nachazi se tedy v aktivni 1éCbé.

Respondent ¢. 6

Respondent ¢. 6 je Zena ve véku 18 let a je studentkou stfedni Skoly. Byla ji diagnostikovana
akutnimi myeloidni leukémie, se kterou se lécila po dobu jednoho a pul roku. V souc¢asné dobé
je onemocnéni v remisi a respondentka dochazi kazdé dva tydny na kontrolni vysetfeni. Pred
onemocnénim byla vyrazné sportovné zaloZena.

Respondent ¢. 7

Respondent ¢. 7 je Zena ve véku 19 let, kterd ma z ddvodu onemocnéni prerusené studium.
Respondentka se lécila s akutnimi myeloidni leukémii po dobu Sesti mésicl. Respondentka
podstoupila transplantaci kostni dfené a v soucasné dobé je onemocnéni v remisi. Nyni dochazi
jednou meési¢né na kontrolni vySetfeni spojené s odbérem krve asledovani laboratornich
hodnot ajednou za tfi mésice podstupuje odbér kostni diené, ktery je planovan a do az do
cervna 2027.

Respondent ¢. 8

Respondent ¢. 8 je Zena ve véku 18 let aje studentkou stredni Skoly. V roce 2021 ji byla
diagnostikovana akutni lymfoblasticka leukémie, se kterou se lécila po dobu dvou let. V srpnu
roku 2023 ji bylo ozndmeno, Ze je onemocnéni kompletné zaléceno a byla naplanovana operace
kycli, z davod( obtizi vzniklych v pribéhu nemoci. Pfi predoperacnim vysetfeni byla zjisténa
recidiva, v disledku ¢ehoZ respondentka podstoupila transplantaci kostni difené. V soucasné
dobé je onemocnéni v remisi.

Respondent ¢. 9

Respondent €. 9 je muzZ ve véku 21 let, ktery ma v soucasné dobé z divodu |écby prerusené
studium. Akutni lymfoblastickda leukémie mu byla diagnostikovana v listopadu roku
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2024 a podstoupil transplantaci kostni dfené, ktera byla 20. bfezna. Nyni se onemocnéni nachazi
v remisi. Pfed onemocnénim byl velmi nadanym desetibojafem v atletice.

Tabulka 1: Popis respondentt

Pohlavi | Vék Zaméstnadni/studium Forma | Délka lécby | Aktudlni stav
Zena 53 let | Zaméstnand na plny Uvazek CHLL 1 rok Remise
< 2 roky, rok
Zena 24 let | Studentka vysoké Skoly ALL . Iy Remise
apu

Zena 23 let | Invalidni dichod AML 3 roky Remise
Muz 20 let | Odlozené studium ALL Rok a pal Remise

. . e Od roku o
Muz 47 let | 3x pozadavek na invalidni dGchod AML 2020 Aktivni l1éCba
Zena 19 let | Studentka stfedni Skoly AML 1 rok Remise
Zena 19 let | Pferusené studium AML Pal roku Remise
Zena 18 let | Studentka s individudlnim planem ALL 2 roky Remise
Muz 21 let | Prerusené studium ALL Pal roku Remise

Zdroj: vlastni zpracovadni

2.5 Zpracovani vyzkumnych dat a analyza vysledkd vyzkumu

Kazdy zrozhovorl jsem pro ucely analyzy nejprve doslovné prepsala pomoci programu
Microsoft Word. Ke kazdému psanému rozhovoru jsem v 1 kroku pristupovala samostatné.
Nékolikrat jsem si prepis precetla, abych si pfipomnéla pribéh rozhovoru a ziskala zakladni
prehled o poskytnutych informaci. Po tomto precteni jsem z rozhovoru vybirala tzv. klicova
slova. Jednalo se oslovo ¢i fraze, které vychazely pfimo zdat azachycovaly vsobé
zkuSenosti a vnimani respondentl ve vztahu ke kvalité Zivota s leukémii. Cilem bylo jednak
zredukovat mnozZstvi zpracovanych informaci diky zachyceni podstaty sdéleni v klicovych
slovech a jednak systematicky zachytit rizné roviny vypovédi respondentd, které mély vyznam
pro zodpovézeni vyzkumnych otdzek. Takto vznikla klicova slova jsem nasledné rozfazovala
podle toho, kjaké ze zkoumanych oblasti kvality Zivota patfi. Vznikl mi tak pro kazdého
respondenta seznam klicovych slov, které predstavovaly vypovédi o tom, jak vnimaji kvalitu
Zivota v ramci fyzické zdatnosti a schopnosti vykonavat bézné kazdodenni cinnosti, jak vnimaji
miru socialni integrace a jak vnimaji svlj emocionalni stav. Pro lepsi praci s daty jsem nasledné
uvnitt téchto oblasti rozdélila klicova slova podle toho, zda se tykaji kvality Zivota pred Iécbou,
béhem lécby nebo po IéCbé, pripadné aktualniho stavu, pokud lécba stale probiha. V dalsim
kroku jsem takto pfipravenda data u jednotlivych respondentl porovnala napfi¢ respondenty
a vznikl mi celkovy obraz toho, jak pacienti s leukémii vnimaji svoji kvalitu Zivota v dané oblasti
a jak jste toto vnimani proménilo v ¢ase.

2.6 Vysledky vyzkumného Setreni

2.6.1 Otdzky k rozhovoru

Zakladni informace o respondentech
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Pohlavi (nemusis se ptat, je to vidét)

Kolik je Vam let?

Jak byste popsal(a) svou soucasnou pracovni situaci

Muzete sdélit, jak dlouho se IéCite s leukémii? A jaka forma leukémie to je?
MuUZete popsat, jaky je vas aktudlni stav v rdmci l1éCby?

Vyzkumnd otazka €. 1: Jak pacienti sleukémii vnimaji svoji fyzickou zdatnost a schopnost
vykonavat bézné kazdodenni ¢innosti?

1.

Mohl(a) byste mi popsat, jak ted vypada vas bézny den?

Lisi se néjak oproti tomu, jak vypadal vas den pfed onemocnénim a lécbou?

Jak se béhem dne obvykle citite po fyzické strance?

Jak byste popsal(a) takovy ,,dobry“ a ,horsi“ den? Co je pro takovy den typické?

Co vam pomdhd nacerpat energii?

Stava se, Ze vas nemoc nebo |écba v nééem fyzicky omezuje?

V jakych situacich to nejvic pocitujete (napr. pohyb, domdci prdce, venkovni aktivity)?
Je néco, co jste drive rad(a) délaval(a) a ted' uz tolik kvali fyzické strance nemuzete?
Co jste musel(a) zménit nebo Ceho se jste se musel(a) vzdat?

Existuji naopak néjaké aktivity a ¢innosti, které délate nove?

Jak nemoc nebo lécba ovliviiuje vase bézné kaZzdodenni ¢innosti?

Co zvlddnete uplné samostatné a na co vyZadujete pomoc?

Vyzkumna otdzka €. 2: Jak pacienti s leukémii vnimaji svoji miru socidlni integrace?

Jak byste celkové popsal(a) své souc¢asné misto mezi lidmi?

Co vam pomdhd udrzZet kontakt s lidmi nebo se citit soucdsti spolecnosti?

Jak se zménil vas spolecensky Zivot od doby, kdy vam byla stanovena diagnéza?

Travite cas s lidmi podobné jako driv, nebo je to v nécem jiné?

Jak dnes vypadd vds socidlni okruh— rodina, prdtelé, kolegové?

Jak k vam lidé ve vasem okoli pfistupuji od doby, co jste onemocnél(a)?

Madte pocit, Ze vads lidé chdpou, nebo se nékdy setkdvdte s nepochopenim?

Stalo se, Ze jste kvuli nemoci citil(a) odstup nebo jiny pristup ze svého okoli?

KdyZ se na to podivdte zpétné, co vam tahle zkusSenost vzala anebo co Vdm naopak

pfinesla?

Vyzkumna otdzka €. 3: Jak pacienti s leukémii vnimaji sv(ij emocionalni stav?

W

Co ve vas leukémie a lécba vyvolava za emoce?

Jak se vase pocity z nemoci ménily v priibéhu lécby a casu?

Jak se s emocemi obvykle vyrovnavate?

Kdo nebo co je pro vds v tézkych chvilich nejvétsi oporou?

Jaké obdobi od diagndzy byste fekl(a), Ze pro vas bylo emocné nejslozitéjsi?

Je néco pozitivniho, co vdm nemoc naopak pfinesla?

Vidite diky nemoci néjaké zmény ve vasem Zivoté nebo pohledu na néj, za které jste

naopak vdécny(a)?

Zavérecné otazky
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Ktera z oblasti (fyzicka a kazdodenni ¢innosti, socidlni a emocionalni) podle vas nejvice
ovliviiuje vasi celkovou kvalitu Zivota a proc¢?

Kdybyste mohl(a) popsat jednu véc, ktera by nejvic zlepsila vasi kvalitu Zivota, co by to bylo?
Co byste poradil(a) nékomu s leukémii, aby jim to pomohlo vnimat svij Zivot kvalitnéji?

Co do této doby nezaznélo, ale povaZzujete za dlleZité zminit ve vztahu k dopadiim nemoci na
kvalitu vaseho Zivota?

2.6.2 Interpretace vybranych rozhovoru s respondenty
Rozhovory s respondenty jsou zde zachyceny v elektronické podobé.
Respondent ¢.1

Zena ve véku 53 let, ktera je zaméstnand na plny Uvazek. Lé¢ila se s CHLL po dobu 1 roku, nyni
je v remisi.

Mohl(a) byste mi popsat, jak ted vypada vas bézny den?

,MUj béiny den je pracovni. Rano od pll 9 jsem vzaméstnani do 17:00 a potom jedu
domu a jsem doma, takze potom délam domaci prace a podobné.”

Lisi se néjak oproti tomu, jak vypadal vas den pfed onemocnénim a lécbou?

,»Ano, trosku se lisi, nemam tolik aktivit jako jsem méla dfiv, pfece jenom ta lécba byla narocn3,
tak uz nemam ted tolik energie, jako jsem mivala dfiv.”

Jak se béhem dne obvykle citite po fyzické strance?

»,Zrovna ted v tuto chvili po fyzické strance je to bida, protoZe jsem si zlomila nohu. Po lécbé
bych fekla, Ze ma fyzicka stranka je uz super, jen citim Gnavu stéale.”

Jak byste popsal(a) takovy ,,dobry“ a ,,horsi“ den? Co je pro takovy den typické?

,Tak samozirejmé horsi den ta Unava, rychleji nastupuje, ale tim Ze vim, jak s tim mam pracovat,
tak si umim odpocinout, cozZ jsem dfiv nedélala, ale ted uz vim, Ze se télo nema pretézovat, takze
si odpocinu. A lepsi den, kdyZ ta Unava neni tak intenzivni a je dobré pocasi a dobry den v praci.
Driv, neZ jsem se zacala lécit, tak i kdyZ jsem si odpocinula, tak jsem Zadnou energii nenabrala.”
Co vam pomaha nacerpat energii?

,KdyZ se jdu projit, tak mi to doda energii. Dfive jsem usla 15 km, ale ted' si ddvam pouze 3 km.“

Stava se, Zze vas nemoc nebo lécba v nécem fyzicky omezuje?

,»» Jsem drive unavena. A domaci prace a tak podobné mé uz taky neomezuji. Pri 1é¢bé to bylo
samoziejmé jinak, to jsem vyZadovala stdle pomoc. Jsem ted tak na 80 % jak to bylo pred
onemocnénim, ale stale to neni na 100 %.“

V jakych situacich to nejvic pocitujete (napf. pohyb, domaci prace, venkovni aktivity)?

,Nejvice to momentalné pocituji pfi pohybu.”

29



Vysokd skola polytechnickd Jihlava

Je néco, co jste dfive rad(a) délaval(a) a ted’ uz tolik kvdali fyzické strance nemuZete nebo jste
se toho musela vzdat?

»Nerekla bych, Ze Uplné vzdat, to asi ne, ale rozhodné to déldam v omezené mire. Jezdila jsem
hodné na kole a ted jezdim na elektrokole, chodila jsem hodné plavat tfeba dvakrat trikrat tydné
a ted jdu jednou za 14 dni, ale jako nevzdala jsem se ni¢eho jenom jsem to musela omezit.”

Existuji naopak néjaké aktivity a ¢innosti, které délate nové?

,SpiSe jsem se zaméfila na aktivity, které nejsou tak aktivni jako fyzicky, takZe vice jsem
doma a vic se tfeba vénuji knihdm nebo ruc¢nim pracim, vareni, misto toho, abych jezdila po
Ceskych hradech, takZe trosicku se ten mj fyzicky stav samoziejmé zmeénil, ale ja jsem se tomu
prizplsobila.”

Jak nemoc nebo Iécba ovliviiuje vase bézné kazdodenni Cinnosti?

»Ta lécba byla roc¢ni, byla naroc¢na, clovéka boli klouby a mé se délali i koZni opakované
zanéty a uZ jsem se tésila aZ ta Iécba skonci. Po ukonceni lé¢by do mésice nebo do dvou se to
zacalo trochu srovnavat a ted uZz mé to v nicem neomezuje.”

Co zvladnete lplné samostatné a na co vyZzadujete pomoc?
,Ted uz zvladnu vSechno samostatné, jen jedu tak na 80 %“

Jak byste celkové popsal(a) své soucasné misto mezi lidmi?

»sem zaclenéna urcité. Citim se plnohodnotné mezi ostatnimi lidmi jak v préci, tak i doma, ale
vidim, Ze oni se na mé divaji tak, Ze mé musi Setfit, Ze jsem byla nemocna. TakZe vidim, Ze oni se
na mé divaji jinak, ale jinak je to v poradku.”

Jak se zménil vas spolecensky Zivot od doby, kdy vam byla stanovena diagnéza? Travite cas
s lidmi podobné jako dfiv, nebo je to v nécem jiné?

»Rozdélila bych to na to, nez jsem se zacala IéCit a po ukonceni |éCby. TakZe neZ jsem se zacala
|éCit, tak mi samoziejmé bylo hlife a hlife asi 4 roky se ta nemoc zhorsovala porad dokola ale
ted po Iécbé se to vraci do normalu. ,,

Jak dnes vypada vas socialni okruh—rodina, pratelé, kolegové?
,MUj socidlni okruh tvofi hlavné rodina a pratelé.”

Jak k vam lidé ve vasem okoli pFistupuji od doby, co jste onemocnél(a)? Stalo se, Ze jste kvuli
nemoci citil(a) odstup nebo jiny pfistup ze svého okoli?

»ak jsem fikala, tak ke mné pristupuji tak, Ze mé chtéji Setfit ohledné prace napftiklad. A odstup
jsem nikdy necitila od nékoho. Mam skvélé pratelé i kolegy v praci, vSichni mi byli ndpomocni.
Ale je to ¢lovék od ¢lovéka podle toho, jakou kdo ma kolem sebe tu bublinu.”

Mate pocit, Ze vas lidé chapou, nebo se nékdy setkavate s nepochopenim?
,Nikdy jsem se s nepochopenim nesetkala, vZidy jsem méla podporu.”
Kdyz se na to podivate zpétné, co vam tahle zkusenost vzala anebo co Vam naopak pfinesla?

,Vzalo mi to vlastné aktivni Zivot, ja jsem byla hodné aktivni, tak tak to mé dost jako semlelo,
protoZe jsem postupné prestavala délat véci, ktery mé hodné bavily a nabijely, ale jsem takovy
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Zivotni optimista, takZe jsem si z toho zase snaZila vzit to lepsi. Zjistila jsem pravé, ze mam kolem
sebe lidi ktery, mé maji radi, pomahaji mi a jsou podporujici, nasla jsem si v tom néco jiného zase
jsem se realizovala tfeba doma jak to Slo pravé napriklad uvafim nebo pecu. Dalo mi to
samoziejmé to je jasny, jinej pohled na Zivot, vazit si opravdu kazdyho okamziku a nedélat si

starosti, ktery Zadny starosti nejsou nebo zbytecnosti jako netrapit se malichernostmi, zni to jako
klisé, ale fakt vam to ukaze.”

Napada vas jesté néco, co byste chtéla doplnit ohledné toho, jak nemoc ovlivnila vase vztahy
s lidmi nebo vase zapojeni do spolecnosti?

,Hodné to zaleZi na tom, v jakém prostredi se pohybujete a jakou mate socialni bublinu. Ja jsem
naopak zjistila, Ze mam kolem sebe podporujici lidi, néktefi nevi, jestli se maji se mnou na to
téma bavit, ale je pottfeba jim byt otevieny a fikala jsem vidy, Ze o tom mlzZeme mluvit a at se
klidné ptaji. Nem(Zu délat, Ze ta nemoc neexistuje.”

Co ve vas leukémie a lIécba vyvolava za emoce?
,Nejistota v budoucnu.”
Jak se vase pocity z nemoci ménily v prtibéhu lé¢by a éasu?

»Prvni 3-4 roky, kdyz mé pozorovali, tak to jsem byla sledovan3, jak se to vyviji ta nemoc, tak to
jsem teda byla hodné nestastnd, protoze jsem vlastné vidéla, Zze se ty hodnoty porad
zhorsuji a i fyzicky jsem se citila hiafe a hdre a lékar mi porad fikal, Ze pockame a byla jsem
z toho nervézni, protoze mé opravdu bylo hodné Spatné, jako uz mi ubyvaly i cerveny krvinky,
ale musela jsem udélat to, Ze jsem zménila lIékare a jakmile jsem zménila Iékare, tak ten okam?zité
ekl ano ¢ekat je dobry, ale odsud posud a uz potfebujete |écbu , takZe jak jsem se dostala k tomu
jinému lékafi, ktery mi vlastné tu lécbu zahdjil hned, tak jako bala jsem se co to bude obnaset,
hodné jsem se bala, ale téZila jsem se, Ze se bude néco dit no a ty zacatky byly hodné krusny, ale
pak uz jsem védéla, Ze |écba zabirala a uz jsem zacala byt optimista, Ze to dobie dopadne.”

Jak se s emocemi obvykle vyrovnavate?

»,Pfi tom Vam nikdo moc jako nepomlZe ztéch pratel, musi si to kazdy vsobé sam
vybojovat. A ja jsem si nepripoustéla nic, Ze by to dopadlo Spatné, prosté jsem si fekla, Ze musis

Vv

ted zabojovat a pak to bude dobry, Ze ta lIécba je omezend, jsou tady néjaky predikce, a jesté
jsem vlastné rtikala, Ze co se ma stat se stane.”

Kdo nebo co je pro vas v tézkych chvilich nejvétsi oporou?
»,Moje rodina.”
Jaké obdobi od diagndzy byste fekl(a), Ze pro vas bylo emocné nejslozitéjsi?

»Tésné pred zacatkem lécCby, protoZe jsem se citila uz fyzicky Spatné a chtéla jsem, aby se uz
néco délo. KdyZ uz se zahdjila |écba, tak uz jsem v sobé ty sily vzboufrila a fekla jsem, Ze ted uz to
zvladnu.”

Je néco pozitivniho, co vdm nemoc naopak pfinesla?

»Samoziejmé vdék, restart a ja tim Ze jsem i véfici, tak mi pomohla i vira.”
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Vidite diky nemoci néjaké zmény ve vasem Zivoté nebo pohledu na néj, za které jste naopak
vdécny(a)?

»Zménilo mé to jako clovéka a snaZim se pomahat i v té pacientské organizaci, ted bude néjaky
kongres v Praze, tak jsem délala rozhovor, jsem ve skupinach, kde pomaham tém lidem, jak ta
|éCba probiha a ted jsem propojena s jednou pani, kterd ma stejnou IéCbu jako ja a snazim se ji
podpofit, takze se snazim pomahat ostatnim, aby to nevzdali.”

Ktera z oblasti (fyzicka a kazdodenni cinnosti, socidlni a emocionalni) podle vas nejvice
ovliviiuje vasi celkovou kvalitu Zivota a proc?

,Kterd nejvic ovliviiuje asi emocionalni samoziejmé, to vSechno nastaveni v hlavé, protoze se
¢lovék tou nemoci zméni, premysleji jinak o Zivoté a jak se fika vsechno zlé je pro néco dobré,
takzZe zkvalitnilo mi to Zivot, protoZe vim, Ze si mame vazit opravdu kazdého dne.”

Kdybyste mohl(a) popsat jednu véc, ktera by nejvic zlepsila vasi kvalitu Zivota, co by to bylo?
,Urcité byt zdrava, tak to je jasny, kdyby se nemoc Uplné ztratila.”
Co byste poradil(a) nékomu s leukémii, aby jim to pomohlo vnimat svtij Zivot kvalitnéji?

,Rozhodné nejdllezZitéjsi, at neklesaji na mysli tak zvané, at jsou optimisté, i kdyzZ to je nékdy

tézky a at véfi, Zze to dobfe dopadne a nepoddavaji se tomu, je to tézky, ale fakt si to musite
naprogramovat v hlavé, Ze to zvladnete a Ze to bude dobry.“

Co do této doby nezaznélo, ale povaZujete za dullezZité zminit ve vztahu k dopadiim nemoci na
kvalitu vaseho Zivota?

,Chtéla bych vlastné podékovat vSem zdravotnikiim a vim, Ze to nemaji jednoduché, ale vidycky
byly skvéli, podporujici je z nich citit, Ze jim jde o ¢lovéka, opravdu podékovat zdravotnictvi, Ze
vibec mame tu mozZnost se Iécit. Tak to bych chtéla, aby zaznélo.”

Respondent ¢.3
Zena ve véku 23 let v invalidnim ddchodu. Lécila se s AML po dobu tii let. Nyni je v remisi.
Mohl(a) byste mi popsat, jak ted vypada vas bézny den?

,Ja vlastné vlbec nic ted nedélam, ale rano vstanu, snazim se ted itrochu cvicit nebo
protahovat, protoZe skoro celej den jsem furt zaviena v byté v posteli. Jediny, kam jezdim jsou
pravé kontroly nebo kdyZ mé mama nékam vytahne na vylet, ale klasicky maj den je, Ze rano
vstanu, spolykdm tunu praskd, jdu si teda zacvicit v rdmci mozZnosti, jak to citim, potom se
nasnidam a vétsinou ted jelikoZ mam problémy s ocima tak se snazim cist, hackuju, koukam na
filmy seridly. Takovy, Ze zdravy ¢lovék tohle ma jako odpocinek, ale ja to mam spis tak, Ze musim
néco délat, abych se nécim zabavila, cozZ uz je takovy horsi, protoZe uz to délam skoro 3 roky
v kuse. Anebo pravé kdyz? je hezky, tak se snazim chodit na prochazky, ale vétSinu ¢asu travim
doma, takze den o ni¢em.”

Jak se béhem dne obvykle citite po fyzické strance?

»Hodné to zalezi, tfeba dneska jsem hodné unavenad, pfitom nemam Zadnou fyzickou zatéz. Je
to den ode dne, nékdy se probudim a jsem plna energie a nékdy té energie moc nemam. Ale
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snazim se pravé cvicit, abych alespon kazdy den néjaky ten pohyb méla, protoze celou dobu
travim tady na gauci nebo v posteli.”

Jak byste popsal(a) takovy ,,dobry“ a ,,horsi“ den? Co je pro takovy den typické?

,Jak jsou ty dny takovy porad stejny, tak ono to Uplné nejde néjak popsat. Kdyz mam dobry den,
tak si tady uklizim a mam na to naladu. Ale tfeba dneska se mi nechce nic délat, takZe tady sedim,
pletu a posloucham pisnicky.”

Co vam pomaha nacerpat energii?

»Nejvic mi pomaha si sednout na gauc, poslouchat pisnic¢ky a vypnout a nic nedélat, coz je pro
mé strasny, protoZe jsem drive hodné sportovala a ted’ vim, Ze nezvladnu to, co jsem zvladala
predtim.”

Stava se, Zze vas nemoc nebo lécba v nécem fyzicky omezuje?

»Omezuje mé nejvice v tom sportu, Ze si ted' nemuzu jit zabéhat nebo jit sama na néjakou delsi
prochazku, protoZe ted jsem po kilometru uplné vycerpana, takZe vétSinou musim chodit
s mamou.”

V jakych situacich to nejvic pocitujete (napf. pohyb, domaci prace, venkovni aktivity)?
,Nejvice to pocituju pfi néjaké fyzické aktivité.”
Jak se s témito omezenimi obvykle vyrovnavate? Co vam pomaha je zvladat?

»,Na tohle nemam Uplné co odpovédét, protoze to prosté tak néjak prejdu. Jelikoz jsem si timhle
uz prosla, tak vim, Ze to télo potfebuje Cas. Takze ja se uklidiiuju tim, Ze vim, Ze bude lip, Ze za
za 3 mésice muZe byt lip a bude to zase vsechno lepsi, takze timhle se ja uklidiuji.”

Je néco, co jste dfive rad(a) délaval(a) a ted’ uz tolik kvali fyzické strance nemizZete nebo jste
se toho musela vzdat?

,Dfive jsem hodné délala sport, praveé tu atletiku.”
Existuji naopak néjaké aktivity a ¢innosti, které délate nové?

»Véci doma, kteryma se mQzu zabavit, takZe to hackovani, potom diamantové malovani, hraju
hry a tak. TakZze m(j Zivot ted je Uplné o nicem, nemam nic z ¢eho bych se méla radovat, ale
nechci znit pesimisticky.”

Jak nemoc nebo lécba ovliviiuje vase béiné kaidodenni cinnosti? Co zvladnete Upiné
samostatné a na co vyZzadujete pomoc?

,Jak kdy, mam dny, kdy si dokazu uvafrit jidlo, ale pak jsou dny, kdy jsem uUplné vycerpana,
samoziejmé ted uz se dokazu sama vysprchovat normalné fungovat, ale stat u té plotny a néco
si pfipravit k jidlu mi déla nejvétsi problém. Ale 3 mésice zpatky jsem byla Uplnej lezdk a mama
se o0 mé musela plné starat.”

Jak byste celkové popsal(a) své soucasné misto mezi lidmi?
,Jsem porad doma, takZe se necitim soucasti spolecnosti.”

Jak se zménil vas spolecensky Zivot od doby, kdy vam byla stanovena diagnéza? Travite cas
s lidmi podobné jako dfiv, nebo je to v nécem jiné?
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»Ja mam dost kamaradu, ktefi se mnou chtéji travit Cas, kteri by se semnou chtéli vidét. Ja bych
je taky chtéla vidét a mit néjaky kontakt s néma, ale zaroven ne, protoze jak se l1é¢im delSi dobu
a jak nemam co délat, tak nevim, co jim mam porad fikat, nechci jim fikat, Ze se nemam dobre.
Je to véc, co mé hodné mrzi, protoze jsem byla hodné kontaktni ¢lovék, Zze jsem hodné byla
s prateli venku, a tak a ted tu potfebu ani nemam, Ze se hodné v tomhle smyslu uzavirdm do
sebe, protoZze nemam tém lidem vlastné co fict. A oni ani nevi a boji se na néco zeptat, takze
jsem muj okruh zkrouhla jen na dvé kamaradky, se kteryma se snazim udrZovat kontakt, protoze
je nemUdzu jen tak odstfihnout, ale je to pro mé narocny, ze vidycky fikam, at oni mi radéji
povidaji a ja jsem takova houbicka, ktera nasava jejich véci a jen posloucham.”

Jak dnes vypada vas socialni okruh—rodina, pratelé, kolegové?
,Rodina, dvé kamaradky.”

Jak k vam lidé ve vasem okoli pFistupuji od doby, co jste onemocnél(a)? Stalo se, Ze jste kvuli
nemoci citil(a) odstup nebo jiny pfistup ze svého okoli?

,Nékdy se boji zeptat jak se mam a davaji na mé vice pozor. Ja sama se snazim tolik nedavat
znat, Ze jsem nemocnd nebo se snazim z toho udélat srandu a ty lidi si na to zvykli a pristupuiji
ke mne Uplné normalné, za coz jsem rada a pristupuji ke mné jako vzdy.

Mate pocit, Ze vas lidé chapou, nebo se nékdy setkavate s nepochopenim?

,Ano, treba muj byvaly pritel. Diky nemoci jsme se rozesli, byl trochu sobec a neuvédomil si, Ze
se lé¢im s vaznou nemoci a nedokazal mi dat podporu, kterou jsem potfebovala. Byla to osoba,
od ktery bych to necekala, protoZe jsme spolu uz bydleli aplanovali jsme spolu
budoucnost, a nakonec jsem rada za to, jak to dopadlo.”

Kdyz se na to podivate zpétné, co vam tahle zkusenost vzala anebo co Vam naopak pfinesla?

»,Zkusenost mi vzala kamarady, pfitele a pfinesla mi novou kamaradku. Snazim se nezaobirat
hloupostmi. Dfive jsem hodné fesila znamky ve Skole, bylo to pro mé podstatny, ale ted'je to pro
mé hloupost. Uvédomuiju si kvali nemoci to, Ze nemam fesit hlouposti.”

Napada vas jesté néco, co byste chtéla doplnit ohledné toho, jak nemoc ovlivnila vase vztahy
s lidmi nebo vase zapojeni do spolecnosti?

»Jsem do sebe vice uzaviena dfive jsem sdilela svoje emoce s kamarady a ted'si to vSe nechavam
pro sebe. A Ze mam skvély vztah s mamou. Mama mé ted' bere jako malou holcic¢ku, nékdy je to
narocnéjsi, protoze bych si nékteré véci chtéla udélat sama, ale mama mé ted’ bere jako malou
a mysli si, Ze musi vSechny véci udélat za mé. Ale potrebuji néjaky prostor, chtéla bych mit
moznost se rozhodnout sama za sebe. Takze mé mama bere ted jako nesvépravného clovéka.
Chapu Ze se boji, ale chci, aby mé brala tak, Ze to zvladnu a Ze si o pomoc dokazu fict, kdybych
chtéla.”

Co ve vas leukémie a lIécba vyvolava za emoce?

,Uréité to ve mné vyvolava strach, protoZe pokazdé, kdyZ jedu na kontrolu, tak jsem
vystresovana, Ze se tam néco objevi. Dva tydny zpatky jsem jela na kontrolu, kde mi rfekla pani
doktorka, Ze se mi tvori nezralé buriky, tak jsem automaticky zacala plasit a fikat si, Ze uz je to
v hdji, ale pak se zjistilo, Ze to byl jen Spatné odebrany vzorek. Dalsi emoce je osamélost, ale za
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tu si teoreticky midzZu sama, protoze mam kolem sebe ty lidi, ale zaroveri nemam potrebu se
s nima vidét, protoZze nékdy nedokaZou pochopit, jak se citim, coZ chapu, protozZe ja to taky
nékdy nedokazu fict.”

Jak se vase pocity z nemoci ménily v prtibéhu lé¢by a éasu?

,Urcité 1. [écbu jsem byla takovd, Ze jsem si to vlbec nepfipoustéla, ale myslim si, Ze je to
nejlepsi, co jsem mohla udélat, protoZe jsem byla nejvic pozitivné naladéna za ty tfi lécby a viibec
jsem si v hlavé nepfipoustéla Ze se mi tohle déje a bylo to skvély a postupem ¢asu jsem méla ty
negativni emoce jako ten strach. Ze zacatku jsem to brala pozitivné a postupem casu to slo vse

¥ o«

har a har.
Jak se s emocemi obvykle vyrovnavate?

»Samoziejmé chodim za mamou s myma emocema, ale jak jsem fikala, Ze mé ted bere jako
malou holcicku, tak vim, Ze kdyz ji budu hodné tyhle moje emoce ukazovat, tak jesté vic mé tak
bude brat a bude na mné vice zavisla a vic se bude o mé bat, takZe se snazim tyhle emoce v sobé
dusit nebo je nedavat lidem najevo. Vim Ze mama a kamaradky by z toho byly smutny, takze se
snazim, aby o tom nevédély, snazim se to nedavat na sobé najevo, aby ostatni z toho nebyly
smutny.”

v ev 7.

Jaké obdobi od diagndzy byste fekl(a), Ze pro vas bylo emocné nejslozitéjsi?

,KdyZ jsem se podruhé dozvédéla, Ze se mi to vratilo, tak to bylo nejobtiznéjsi, protoze jsem si
myslela, Ze to mam za sebou, méla jsem nastoupit do prace, méla jsem nové zacinajici
vztah, a protoZe to dopadlo s tim minulym vztahem blbé, tak jsem si hned fikala, Ze to dopadne
tak, jak stim minulym vztahem. Myslela jsem si, Ze je vSe v pohodé, nic jsem na sobé
nepocitovala.”

Je néco pozitivniho, co vdm nemoc naopak pfinesla?

»Zménilo mi to to, Ze se snazim neresit hlouposti. To je véc, za kterou jsem rada, Ze se snazim
pracovat s tim, Ze zdravi je na prvnim misté. A pak asi to kamaradstvi, Ze mi to reklo, kdo je m{j
kamarad a kdo ne, vyselektovalo mi to lidi v mém okoli. A Ze jsem se naucila travit ¢as sama se
sebou.”

Ktera z oblasti (fyzicka a kazdodenni cinnosti, socidlni a emocionalni) podle vas nejvice
ovliviiuje vasi celkovou kvalitu Zivota a proc?

,Ta socialni, protoZze mé mrzi, Ze s myma kamaradama ne Ze se nutim, ale vim, Ze musim ten
kontakt snima udrZovat, protoZze kdybych byla uzaviena jen do sebe, tak bych se
zblaznila. A potom ta fyzick3, ale jak fikdm ta fyzicka na tom bude po c¢ase lip.”

Kdybyste mohl(a) popsat jednu véc, ktera by nejvic zlepsila vasi kvalitu Zivota, co by to bylo?

,Jednoducha odpovéd jistota, Ze se mi to nikdy nevrati a kdybych to védéla, tak bych se snazila
k Zivotu pristupovat jinak, ale ¢lovék Zije v nevédomosti a bojim se kazdy kontroly a narusuje mi
to Zivot.”

Co byste poradil(a) nékomu s leukémii, aby jim to pomohlo vnimat svtj Zivot kvalitnéji?
»Nevim, co bych jim poradila, protoZze bych sama potfebovala, aby mi nékdo poradil, takze
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bohuzel na tuhle otazku odpovéd nemam. Myslet pozitivné, ale ze své zkusenosti vim, Ze ne vidy
to jde, ale hodné to pomuze. KdyzZ je nejh(r tak myslet pozitivné.”

Respondent ¢.5

Muz ve véku 47 let, ktery 3x Zadal o invalidni diichod, ale neldspésné. Léci se s AML od roku 2020
a nyni je v aktivni 1écbé.

Mohl(a) byste mi popsat, jak ted vypada vas bézny den?

»No rano vstanu udélam si kafe, jdu vyvencit pejska, vratim se udélam si snidani, jdu si zase
lehnout, protoZze mé to docela zmUze, potom nékdy aZz se mé chce tak si udéldam néco
normalniho na jidlo a viceméné cely den provalim.“

LiSi se néjak oproti tomu, jak vypadal vas den pfed onemocnénim a lécbou?

»Jo to urcité, jsem rano vstal udélal jsem si rychle kafe, Sel jsem vyvencit psa, nasnidal jsem
se a Sel jsem do prace a nékdy jsme prespavali i v praci, kdyz jsme délali na montazich.”

Jak se béhem dne obvykle citite po fyzické strance?
,No tak po té ranni rutiné i kdyZ nechci, tak si prosté musim jit lehnout Na 2 hodky aspon.”
Jak byste popsal(a) takovy ,,dobry“ a ,,horsi“ den? Co je pro takovy den typické?

,Lepsi je, kdyZ je venku trosicku péknéjsi pocasi, Ze se da jit ven, kdyZ to samoziejmé zdravi
dovoli aspon na néjakou prochazku na ptl hodinky na hodinku ty horsi, Ze je mi blbé uz od rana.”

Co vam pomaha nacerpat energii?

»,No vzhledem k tomu Ze spim docela hodnég, a i tak té energie moc neni tak asi maximalné to
kafe.”

Stava se, Zze vas nemoc nebo lécba v nécem fyzicky omezuje?

,No hlavné ten tyden, co jezdim na chemoterapie, kdyZz to nemam spojeny s kontrolou, kdy
byvam skoro cely den v nemocnici a kdyZ mam ty chemoterapie, tak vyjedu v 9 a vratim se az
v 11 astejné jdu hned spat, protoZe to clovéka hrozné unavuje, jak to télo bojuje stéma
chemoterapiemi.”

V jakych situacich to nejvic pocitujete (napf. pohyb, domaci prace, venkovni aktivity)?

,KdyZ déle stojim nebo musim vynaloZit do néceho vice sily jako napftiklad ta prochazka, vyjiti
schodU a podobné.”

Je néco, co jste dfive rad(a) délaval(a) a ted’ uz tolik kvali fyzické strance nemizZete nebo jste
se toho musela vzdat?

,No chodival jsem hledat detektorem kov(, coZ jako dfiv pro mé nebyl problém vydrzet venku
tfeba 8 hodin, tedka kdyZ jsem to zkousel naposledy vlastné loni, tak jsem vydrzel asi
hodinu a pul a byl jsem Uplné hotovej, takzZe asi tady tohle a néjaké delsi prochazky co jsem dfiv
chodival tfeba se psem tak tedka nezvladnu ani ¢tvrtinu z toho. Musel jsem se vzdat toho hledani
kovu.”

Existuji naopak néjaké aktivity a ¢innosti, které délate nové?
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»Misto hledani kovu jsem si nasel alternativu ne teda néjak casto, ale jezdime s klukama hledat
viltaviny.”

Jak nemoc nebo lécba ovliviiuje vase béiné kaidodenni cinnosti? Co zvladnete Upiné
samostatné a na co vyZzadujete pomoc?

’

,No viceméné s tim Ze Ziju sdm se psem, tak to doma zvladam vsechno, jediné, co to tak néjaky

v

vétsi ndkup, tak musim poprosit nékoho, kdo by se tam se mnou otocil autem a potom mé dovezl

v v

aZ pred barak a pomohl mi nakup vytahnout.”

Jak byste celkové popsal(a) své soucasné misto mezi lidmi?

,No tak radikdlné jsem odboural nékteré kontakty, které se viceméné ozyvali akorat, kdyz
potfebovali to uz jsem vlastné v té nemocnici, kdyzZ jsem lezel, tak jsem zacal mazat loni, tak mi
zGstala hrstka dobrych pratel, s kteryma se stykdm do dneska, ktery mé pravé pomahaji
tfeba s téma nakupama a nemdam potrebu hledat néjaké nové pratele.”

Jak se zménil vas spolecensky Zivot od doby, kdy vam byla stanovena diagnéza? Travite cas
s lidmi podobné jako dfiv, nebo je to v nécem jiné?

»,No tedka vlastné kvili imunité nemazu, ale my jsme chodivali do vinotéky, ja jsem teda vesmés
abstinent, maximalné jsem si dal 1 dvojku bilyho a jinak nealko a ted’ kv(li imunité tam nemuzu
ani, takZe se sem tam za mnou stavi nékdo doma nebo chodim do bistra na kavu nékdy.”

Jak dnes vypada vas socialni okruh—rodina, pratelé, kolegové?

,Kolega za mnou obcas jezdi. Par pratel, ktefi za mnou chodi. S bratrancem se hodné stykame,
protoZe on je taky doma, protoze se léCi s jinou nemoci.”

Jak k vam lidé ve vasem okoli pFistupuji od doby, co jste onemocnél(a)? Stalo se, Ze jste kvuli
nemoci citil(a) odstup nebo jiny pfistup ze svého okoli?

,No mné to pfijde Ze ne jenom jako v okruhu mych pratel ale vSeobecné, Ze Clovék, ktery tou
leukémii onemocni nebo jakoukoliv rakovinou, tak kdyZ to chce nékomu fict, tak ten, kdo se to
dozvi néjakym zplsobem, tak z toho nemocného se automaticky musi stat aji psycholog, protoze
hlavné teda Zenské se bud rozbreci nebo maji na krajicku, ¢lovék jesté musi utésovat je. To jsem
nikdy nepocitoval. | kdybych to néjakym zplsobem pocitoval, tak ja si z toho nic nedélam.”

Mate pocit, Ze vas lidé chapou, nebo se nékdy setkavate s nepochopenim?
»Nesetkal jsem se nikdy.“

Kdyz se na to podivate zpétné, co vam tahle zkusenost vzala anebo co Vam naopak pfinesla?

,Zustali jsme sami s pejskem, protoze mé opustila manzelka kvali stereotypu skrz moji
nemoc a v praci, ze uz nezvladam tolik co predtim. No prineslo mi to daleko vic, neZ vzalo.
Pfineslo mi to Uplné jinej pohled na svét, naucil jsem se néjaké pokory, Ucty atady témto
vécem.”

Co ve vas leukémie a lIécba vyvolava za emoce?
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»Ani vlastné nevim, ja jsem nad tim nikdy néjak extra nepfemyslel, ja jsem se nastavil tak, Ze to
musim vyhrat a néjaké okolni pocity neberu v potaz. Ale urcité je tam néjaky strach, a hlavné
velky respekt.”

Jak se vase pocity z nemoci ménily v prtibéhu lé¢by a éasu?

,Jsem od zacatku nastaveny tak, Ze o tom nepremyslim a nastavil jsem se, Ze to prosté vyhraju.”
Jak se s emocemi obvykle vyrovnavate?

,Mazlim se s pejskem.”

Kdo nebo co je pro vas v tézkych chvilich nejvétsi oporou?

,V mych tézkych chvilich je pro mé nejvétsi oporou pejsek.”

vvvvvv

,Asi kdyZ jsem zjistil, Ze se mi to vrétilo, ale ¢lovéka to alesporn zase vrati nohama na zem, protoze
jsem si potom byl i dost jisty v kramflekach a zacal jsem i prehliZzet néjaké priznaky.”

Je néco pozitivniho, co vdm nemoc naopak pfinesla?

,Udélal jsem si poradek kolem sebe v lidech a dalo mi to jiny pohled na svét. A protoze jsem dfiv
byval velky nervék, tak se ted véci snazim resit s usmévem.”

Ktera z oblasti (fyzicka a kazdodenni cinnosti, socidlni a emocionalni) podle vas nejvice
ovliviiuje vasi celkovou kvalitu Zivota a proc?

,No nejspis z té fyzické, ta Unava to mé vadi nejvic.”

Kdybyste mohl(a) popsat jednu véc, ktera by nejvic zlepsila vasi kvalitu Zivota, co by to bylo?
,,Byt zdravy a nic jiného mé nenapada.”

Co byste poradil(a) nékomu s leukémii, aby jim to pomohlo vnimat sviij Zivot kvalitnéji?

,Hlavné véfit doktoridm moc se v tomhle nerypat, nehledat si ndvody na vyléceni na internetu,
pozitivné se naladit, a hlavné se z toho nezblaznit, jak fika mdj déda.”

Co do této doby nezaznélo, ale povaZujete za dullezZité zminit ve vztahu k dopadlim nemoci na
kvalitu vaseho Zivota?

,Kdyby to Slo, tak Ze by se o lidi s touto nemoci mohl |épe postarat stat. Co se tyce od pocatku
néjakou osvétou asamoziejmé néjakyma podporama, protoze ta lécba neni narocna jen
psychicky a fyzicky, ale dost i financné, takze si my nemocni musime délat sbirky na podporu.
Spise Vam hazi klacky pod nohy, abyste si nesahla ani na invalidni dichod.”

Respondent ¢.8

Zena ve véku 18 let, studentka s individudlnim planem. Lécila se s ALL po dobu dvou let a nyni
se nachazi v remisi.

Mohl(a) byste mi popsat, jak ted vypada vas bézny den?
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,Vstavam kolem 6. hodiny, chodim rano na prochazku se psem, pfipravim se do Skoly, potom
jedu do skoly, s tim Ze mam i potom online hodiny doma, mam individualni plan, udélam néjaké
domdci prace a jdu spat.”

Lisi se néjak oproti tomu, jak vypadal vas den pfed onemocnénim a lécbou?

,LiSi se v tom, Ze dfiv jsem chodila vice s kamarady ven a Ze mam individualni plan ve skole.”
Jak se béhem dne obvykle citite po fyzické strance?

,Je to rizné, jak jsem po operaci kycli, tak obcas se ty kycle ozvou, boli mé nohy a citim se
unavengéjsi. Je to, hodné ovlivnéno pocasim.”

Jak byste popsal(a) takovy ,,dobry“ a ,,horsi“ den? Co je pro takovy den typické?

,Horsi den, kdyZ mé boli klouby a jsem vice unavena a lepsi den mi ovliviiuje i nalada, kdyzZ jsem
po psychické strance v pohodé, tak mam hned dobrej den, i kdyby mé bolely nohy, tak si tim den
nezkazim, kdyZz mam tu lepsi naladu.”

Co vam pomaha nacerpat energii?

LV 1éCbé jsem méla dost problém se spankem, méla jsem iléky na spani. Ted jsem se naucila
odpocdivat tim stylem, Ze chodim vecer dfiv spat, aby to télo bylo odpocaty. Pfes den, kdyz citim,
Ze si potrebuji odpocinout, tak to znamena to, Ze si lehnu na gauc a usnu, ddm tomu télo cas si
odpocinout.”

Stava se, Zze vas nemoc nebo lécba v nécem fyzicky omezuje?

,Béhem léCby jsem méla hodné problémy s nohama, skoncila jsem na voziku (pUl roku), potom
jsem byla o berlich a pak jsem méla tu operaci kycli s tim, Ze se davam od té doby uz néjakym
zplUsobem dokupy. Ted uz mé nic fyzicky neomezuje, jen ve sportu.”

V jakych situacich to nejvic pocitujete (napf. pohyb, domaci prace, venkovni aktivity)?
,,Pri fyzické ndmaze.”

Je néco, co jste dfive rad(a) délaval(a) a ted’ uz tolik kvali fyzické strance nemizZete nebo jste
se toho musela vzdat?

,Délavala jsem atletiku, takZze ted néjaké béhani a skakani uz nepfipada v Uvahu. Ted jsem ve
fazi, kdy uz dokazu popobéhnout, ale Ze bych se k tomu mohla vratit, tak to ne. Musela jsem se
vzdat atletiky a obecné sportu.”

Existuji naopak néjaké aktivity a ¢innosti, které délate nové?

,Zacala jsem tocit na socialni sité, coz mi hodné pomohlo, protoze béhem Ié¢by mé to drzelo
porad v pozitivni naladé.”

Jak nemoc nebo Iécba ovliviiuje vase bézné kazdodenni Cinnosti?

,Ted uz jsem samostatnd, béhem IéCby to bylo hodné Spatny, protoZe v tom Case, co jsem byla
na tom voziku, tak veskera starost byla na moji mamce, protoze jsem na tom byla hodné Spatné
a vse kolem mé musela délat mama. Bylo obdobi, kdy jsem neudélala nic, musela mi mama
pomahat tfeba i s hygienou.”

Co zvladnete lplné samostatné a na co vyzadujete pomoc?
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,Ted uz vétsinu sama.”
Jak byste celkové popsal(a) své soucasné misto mezi lidmi?

,Je to narocny, citim na sobé to, Ze jsem trochu nékde jinde, nez jsou moji vrstevnici, protoze mi
ta lécba hodné otevrela oci ohledné pohledu na Zivot a Ze jsem tak jako vyspéla tim vsim, co
jsem si prozila. Mam kolem sebe lidi, se kteryma si rozumim, ale dfiv jsem se dokazala bavit
Uplné se vSema a ted citim na sobé, Ze si ne s kazdym sednu, protoZe jsem ted' UplIné jinde diky
|éCbé, posunulo mé to.”

Jak se zménil vas spolecensky Zivot od doby, kdy vam byla stanovena diagnéza? Travite cas
s lidmi podobné jako dfiv, nebo je to v nécem jiné?

,Dost lidi mé opustilo, pfed Ié¢bou jsem se bavila s dost lidma a ted mi z toho zbylo par lidi. Mam
kolem sebe nové lidi a je to fajn, uz jsem se naucila mit kolem sebe lidi, ktery tam chci mit a ne
ty, ktefi do mého Zivota nepatfi.”

Jak dnes vypada vas socialni okruh—rodina, pratelé, kolegové?
,Rodina, par pratel, spoluzaci.”

Jak k vam lidé ve vasem okoli pFistupuji od doby, co jste onemocnél(a)? Stalo se, Ze jste kvuli
nemoci citil(a) odstup nebo jiny pfistup ze svého okoli?

,KdyZ jsem se to dozvédéla, tak od té doby se s moji tetou nebavime, protoZze od ni jsem
nedostala Zadnou podporu, coZ jsem od rodiny cekala, misto toho jsem od ni dostala reakci
takovou, Ze se boji o svého syna aosebe azZe je nakazim. Néktefi lidi se ke mné otocili
zady a odesli. A setkala jsem se s nepochopenim i odstupem. Ted uz jiny pfistup ani odstup od
lidi necitim.”

Kdyz se na to podivate zpétné, co vam tahle zkuSenost vzala anebo co Vam naopak pfinesla?

,Vzala mi nékteré ¢leny mé rodiny a kamarady. Pfinesla mi jiny pohled na Zivot a celkové jak si
vazim malickosti.”

Napada vas jesté néco, co byste chtéla doplnit ohledné toho, jak nemoc ovlivnila vase vztahy
s lidmi nebo vase zapojeni do spolecnosti?

,Nékdy ty lidi nevi, jak spravné se mnou komunikovat a maji strach se na néco zeptat.”

Co ve vas leukémie a lIécba vyvolava za emoce?

,KdyZ mi to diagnostikovali, tak jsem si nedokazala uvédomit, co to vlastné je, takze jsem se jako
nezhroutila. Pfijmula jsem to az moc snadno. V pribéhu lécby za mnou zacala chodit i pani
psycholozka a zjistili jsme, Ze jsem v sobé hodné ty emoce potlacovala. Brala jsem to vse
v pohodé, méla jsem nékdy temné stranky, ale vidycky to bylo chvilkovy. Méla jsem vlastné asi
takové bojovné emoce.”

Jak se vase pocity z nemoci ménily v prtibéhu lé¢by a éasu?

,Byla jsem celou lé¢bu nastavena pozitivné, ale nastali i néjaké horsi dny, ale to mi vidycky
pomohlo to, Ze jsem se z toho vypovidala. Nic jiného mi nezbyvalo, neméla jsem na vybér nez
to, Ze to zvladnu.”
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Jak se s emocemi obvykle vyrovnavate?

,Ve mné se to nabaluje ty emoce a pak bouchnu, ale jen na chvili. Ale pomaha mi si potom
o véem popovidat.”

Kdo nebo co je pro vas v tézkych chvilich nejvétsi oporou?

,Nejvétsi oporou je moje mama. V [écbé to byl mUj nejlepsi kamarad, ale ten bohuZel minuly rok
zemfrel, on byl ten, se kterym jsem proZivala Uplné vse.”

vvvvvv

,Emocné nejslozitéjsi pro mé bylo, kdyz mi zemrel ten m{j kamarad, jinak na celou lécbu
vzpominam dobre, protoZe mi to otevrelo oci a dalo mi to jiny pohled na Zivot a poznala jsem
i sama sebe z jiného Uhlu.”

Je néco pozitivniho, co vdm nemoc naopak pfinesla?
,Jiny pohled na Zivot a jsem vdécna za to, Ze si dokazu filtrovat lidi ze svého Zivota.”

Ktera z oblasti (fyzicka a kazdodenni cinnosti, socidlni a emocionalni) podle vas nejvice
ovliviiuje vasi celkovou kvalitu Zivota a proc?

,Nejvice mé ovliviiuje ted ta socialni stranka, Ze jak chodim do té skoly, tak mam nékdy na urcity
lidi uz averzi.”

Kdybyste mohl(a) popsat jednu véc, ktera by nejvic zlepsila vasi kvalitu Zivota, co by to bylo?

,Sebevédomi, hodné s tim bojuji. KdyZ bych dosahla zdravého sebevédomi, tak mi to pomize
hodné.”

Co byste poradil(a) nékomu s leukémii, aby jim to pomohlo vnimat svtij Zivot kvalitnéji?

,Lehko se to fekne, ale byt pozitivni a pfenést se pres tu lécbu. Ale jakmile jsem byla psychicky
v pohodé, tak i ta Iécba Sla lip. Pozitivita na to méla velky vliv.”
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3 Diskuze

3.1 Oblast fyzickd zdatnost a schopnost vykonavat bézné
kazdodenni ¢innosti

Prvni vyzkumnou otazkou bylo zjistit, jak pacienti sleukémii vnimaji svoji fyzickou
zdatnost a schopnost vykonavat bézné kazdodenni ¢innosti.

V oblasti fyzické zdatnosti aschopnosti vykonavat béiné kazdodenni cinnosti je hlavnim
vysledkem u respondentll pokles fyzické aktivity a obecné energie v porovnani s dobou pred
|éCbou. Ztoho, co fikali, bylo patrné, Ze pred nemoci brali fyzicku jako néco
automatického a nebrali ohled na to, co jejich télo zvladne a kde ma hranice. AZ nemoc a lécba
jim ukdazala, Ze musi energii védomé Settit, rozdélovat si sily a planovat iobycejné véci.
V rozhovorech se pritom ukazalo, Ze fyzicka zdatnost neni v jejich proZivani jen otazkou sportu,
ale hlavné otazkou sobéstacnosti, schopnosti obstat v bézném dni a zvladnout domacnost, Skolu
nebo praci bez toho, aby nasledoval stav Uplného vycerpani. Tahle , obycejnd” rovina se ve
vypovédich vracela nejcastéji, neslo o vykony, ale o to, jestli clovék mliZze normalné stat u plotny,
dojit do schodli, vyvencit psa, nebo jestli si po malé aktivité musi znovu odpocinout.

To, z ¢eho respondenti vychazeli, kdyz srovnavali svlj Zivot pred I1éCbou a ted po |écbé i zkratka
v ramci aktualniho stavu, byl u vétSiny pomérné aktivni pohybovy rezim. U nékterych se jednalo
o dlouhodobé zaméreni na sport a vysokou vykonnost. Respondent ¢. 9 uvadi, Ze pred nemoci
mél naroc¢nou tréninkovou rutinu: , Tak predtim jsem chodil do Skoly, mél jsem tfeba dvoufazovy
tréninky”“ a doplnuje, Ze ,,délal jsem desetiboj v atletice”. Podobné i u dalSich respondentl se
sport objevuje jako béZnd soucast dne anéco, co clovéku davalo nejen kondici, ale
nékdy i psychickou pohodu. Respondentka ¢.2 popisuje ,byla jsem vic aktivnéjsi“ a ,méla jsem
jakoby vic téch aktivit, a tak a asi i vic jako energie”. Respondentka ¢.3 se vraci k dobé, kdy
sportovala pravidelné, a je zaznamenava velky rozdil oproti minulosti, kdyz fika, Ze ,,ja jsem drive
hodné sportovala a ted vim, Ze nezvladnu to, co jsem zvladala predtim,” na coz pozdéji navazuje
tim, Ze ,dfive jsem hodné délala sport, pravé tu atletiku.” U respondentky ¢.8 je atletika také
néco, co k ni pattilo, ale ted  uz to vnima jako uzavienou kapitolu, ke které se ted vratit nemuze:
,Délavala jsem atletiku, takZe ted néjaké béhani a skadkani uz nepfipadd v Uvahu“. V jinych
vypovédich ale ,aktivni Zivot” nesouvisi tolik se sportem, spi$ s tim, Ze ¢lovék mél prirozené
zaplnény den. Respondentka ¢€.7 popisuje, Ze dfive chodila denné do Skoly a méla jasny denni
rezZim stim, Ze srovnava aktudlni situaci, kdy ,tedka mam prerusené studium, ale pred
onemocnénim jsem chodila do skoly kazdy den, takZze jsem méla zaplnény ten cely den, ale ted’
vlastné nemam co délat”. V jejim pfipadé tedy nemoc zasahuje fyzickou zdatnost nepfimo i tim,
Ze se rozpadne bézny rytmus dne a ¢lovék se dostava do pasivnéjsiho rezimu.

Z vypovédi respondentl je vSak zaroven vidét, Zze prvni vyraznéjsi zmény po fyzické strance
néktefi pocitovali uz pred tim, nez se lidové fe¢eno samotna lécba naplno rozjela. Respondentka
¢.1 napriklad popisuje, Ze tésné pred zahajenim lécby uz byla fyzicky hodné vyCerpana a zaroven
chtéla, aby se onemocnéni uz zacalo resit: ,Tésné pred zacatkem IéCby jsem se citila uz fyzicky
Spatné a chtéla jsem, aby se uz néco délo.” Tohle je dllezité hlavné proto, Ze to ukazuje, Ze
pokles energie u nékterych nebyl jen dlsledek chemoterapie nebo transplantace kostni dfené,
ale Ze to souviselo uz se samotnym onemocnénim a tim obdobim, kdy jesté nebylo jasné, jak
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bude |écba probihat a jak dlouho potrva. U respondentky ¢.1 navic prispélo ke zhorseni i to, Ze
se delSi dobu nic vyrazné neposouvalo. Proto zménila osetfujiciho Iékafe. Po této zméné se |écba
rychle zahdjila a prisla i psychicka uleva. Ackoli je terapie narocna, citila se Iépe uZ jen proto, Ze
se véci konecné posunuly a nemoc se zacala cilené resit.

Z vypovédi respondentl je také patrné obdobi, které se vyznacuje vyraznym poklesem fyzické
zdatnosti, ktera se projevovala zejména ve zvySené potrebé pomoci ¢i dokonce zavislosti na
druhych. Respondentka ¢.1 toto tvrzeni vystihuje nejvice, kdyz fika: ,Pri lécbé to bylo
samoziejmé jinak, to jsem vyZadovala stale pomoc.” V jejim pripadé se navic fyzicka zatéz
poji i s dalSimi télesnymi obtizemi, které ji energii dal berou: ,Ta lIécba byla ro¢ni, byla naroc¢n3,
Clovéka boli klouby amé se délaly ikoZni opakované zanéty.” Podobné toto obdobi
popisuje i respondentka ¢.6, kterd sice nemluvi o Uplné nesobéstaCnosti, ale popisuje, Ze
problematicka byla i béZna starost o domacnost, hlavné cinnosti spojené s delSim stanim. Na
moji otazku, v ¢em ji nemoc nebo lécba fyzicky omezuje odpovida: , Pri 1é¢bé urcité skoro ve
vsem, hlavné co se tyka domadcich praci. Cokoliv, co je spojené s delSim stanim, tak jsem
nezvladala, takZe napriklad vareni, véseni pradla.” Neschopnost zvladat bézné domadci ukoly
pfitom rychle narusuje pocit sobéstacnosti a posiluje zavislost na okoli, coZ se promita do toho,
jak ¢lovék vnima svou kvalitu Zivota.

Jesté vyraznéjsi propad fyzické aktivity popisuji respondenti, u kterych se lé¢ba promitla do
zmén hmotnosti, svalové sily a mobility. Respondentka ¢.2 vtomto sméru zminuje extrémni
zhubnuti a ztratu svalQ, které ji privedly do stavu, kdy se nedokazala ani postavit: ,,Méla jsem
vysoky davky kortikoidd, takZe ja jsem extrémné zhubla na néjakych tfeba 36 kilo a prisla jsem
o vSechny svaly, takZe vlastné bylo obdobi, kdy jsem se nemohla skoro ani postavit”. Na tuto
zkuSenost navazuje jeji popis zavislosti na péci: ,Byla jsem fakt zavisla na v podstaté jako
dennodenni péci nékoho jiného“ a doplriuje konkrétni situace ze Zivota, kdy ,vyjit schody to mé
musel vZzdycky tata vynést”. U respondentky ¢.8 se zase do fyzické zdatnosti promitly predevsim
komplikace s dolnimi koncetinami, které ji omezily dlouhodobé a vyrazné: ,béhem IéCby jsem
méla hodné problémy s nohama, skoncila jsem na voziku, coz trvalo pll roku, potom jsem byla
o berlich a pak jsem méla tu operaci kycli s tim, Ze se ddvam od té doby uZ néjakym zplsobem
dokupy.” A stejné jako respondentka ¢.2 popisuje i respondentka ¢.8 situaci, kdy byla odkazana
na kazdodenni péci matky, véetné osobni hygieny: ,Béhem lécby to bylo hodné Spatny,
protozZe v tom Case, co jsem byla na tom voziku, tak veskera starost byla na moji mamce, protoze
jsem na tom byla hodné Spatné a vsSe kolem mé musela délat mama. Bylo obdobi, kdy jsem
neudélala nic, musela mi mama pomahat tfeba i s hygienou.”

Respondent ¢.9 k tomu pfidava zkusenost, Ze 1éCba, hlavné transplantace, mlze ¢lovéka fyzicky
vyCerpat natolik, kdy je naro¢né se postarat o své zakladni bézné denni potreby. Popisuje, Ze
problém bylo dojit si na toaletu nebo sejit schody: ,Pfi 1é¢bé to bylo hrozny, hlavné po
transplantaci, tam byl problém si dojit na zachod nebo sejit schody dold. Byl jsem strasné
hubernoucky azvednout se nebo sejit ty schody bylo hrozny ijako najist se vsedé bylo
obcas i narocny.” Z jeho vypovédi je navic znat, Ze Unava nebyla jen fyzicka. Kdyz jsem se ptala,
jestli si nasel néjaké nové aktivity nebo nové zaliby béhem lécby, kdyZz nemohl sportovat, tak mi
Petr odpovédél: ,Naucil jsem se Zonglovat, ale to jsem moc jako netrénoval, ale nevim, jaké nové
aktivity, asi uplné ne, protoze jsem byl hodné unaveny, tak nic moc neslo délat, jen jsem
leZel a ani mé nebavilo na nic koukat, na Zadné filmy nebo seridly a jen jsem se snafZil prezit ten
¢as, nez mi bude lip“. Ve srovnani s respondentkou ¢.6, ktera popisuje predevsim konkrétni
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omezeni v domacnosti a u ¢innosti spojenych s delSim stanim, respondent ¢.9 ukazuje na
celkové snizeni sil zptisobené zhorsenou motivaci cokoliv délat a jeho den se ¢asto omezuje na
pouhé vyckavani, az bude lépe. Dulezity pohled pfinasi i respondentka ¢.3, ktera mluvi o obdobi,
kdy byla uplné bez energie a potfebovala plnou péci: , Tfi mésice zpatky jsem byla uplny lezak

a mama se o mé musela plné starat.”

Specifickou perspektivu prinadsi respondent ¢.5, ktery je jako jediny porad v aktivni |écbé, takze
mluvi onécem, co prozivda ted, ne zpétné. Unéj se den sklada zkratkych Usekl
aktivity a dlouhého odpocinku. Respondent ¢.5 popisuje svij typicky den takto: ,Jdu vyvencit
pejska, vratim se udélam si snidani, jdu si zase lehnout, protoze mé to docela zm(ze, potom
nékdy az se mé chce tak si udélam néco normalniho na jidlo a viceméné cely den provalim.“
Oteviené fika, Ze se spanku neda vyhnout, i kdyz by si pral zvladat vic a chtél by fungovat Iépe:
,Po té ranni rutiné i kdyZ nechci, tak si prosté musim jit lehnout na 2 hodky aspon®. Popisujei to,
jak velkou zatéz predstavuji chemoterapie a pobyt v nemocnici, kdy na moji otazku, jestli ho
|éCba v nécem fyzicky omezuje odpovédél: ,No hlavné ten tyden, co jezdim na chemoterapie,
kdyZz to nemam spojeny s kontrolou, kdy byvam skoro cely den v nemocnici a kdyz mam ty
chemoterapie, tak vyjedu v 9 avratim se az v 11 a stejné jdu hned spat, protoZe to clovéka
hrozné unavuje, jak to télo bojuje s téma chemoterapiemi.” Oproti respondentiim v remisi je
u néj znat, Ze Unava je aktualné hlavni soucast Zivota, ktera mu urcuje rezim dne.

Kdyz se vypovédi postupné posouvaji do obdobi po I1é¢bé a do remise, u vétsiny respondentl se
objevuje Uleva zndvratu ksobéstacnosti. Zaroven se ale porad opakuje, Ze fyzicka
zdatnost a samostatnost se vraci pomalu a ¢asto jinak, nez by ¢lovék cekal, respektive nikdy ne
do stavu jako pred nemaoci. V této fazi je zajimavé, Ze respondenti nékdy mluvi o tom, Ze uz je
vse v poradku, ale v dalsi vété popiSou konkrétni omezeni nebo zmény. Neznamena to vsak dle
mého nazoru rozpor, spiSe to ukazuje, Ze v porovnani s kvalitou Zivota pred |écbou jsou na tom
hlre, avSak s porovnanim Zivota béhem lécby je jejich situace vyrazné lepsi, a proto mluvi
o fyzické strance jako o stavu ,v pohodé“.

Respondentka €.1 je pfiklad toho, Ze se s omezenimi vyrovnava aktivné tim, Ze hleda zplsoby,
jak si oblibené aktivity zachovat. V jejim rozhovoru je pfitomna snaha neztratit vSechno, jen
tomu dat novou podobu, tak aby se toho, co ma rdda nemusela vzdat. Toto tvrzeni Ize doloZit
na nasledujici vypovédi: , Dfive jsem usla 15 km, ale ted'si davam pouze 3 km. Jezdila jsem hodné
na kole a ted jezdim na elektrokole, chodila jsem hodné plavat tfeba dvakrat trikrat tydné a ted'
jdu jednou za 14 dni.” Jinymi slovy fyzicky vykon a celkova aktivita je u dané respondentky nizsi
v porovnani se stavem pred lécbou, avsak zaroven to ukazuje na mozZnosti, jak se
vyporadat a postavit nasledkiim nemoci, aniz by ¢lovék opustil to, co mu drive délalo radost
a bylo soucasti jeho Zivota. Respondentka ¢.1 zaroven na druhou stranu pfipousti, Ze ji to zasahlo
i psychicky: ,Vzalo mi to vlastné aktivni Zivot, ja jsem byla hodné aktivni, tak to mé dost jako
semlelo, protoZe jsem postupné prestavala délat véci, ktery mé hodné bavily a nabijeli, ale jsem
takovy Zivotni optimista, takZe jsem si ztoho zase snazila vzit to lepsi“. V porovnani
s respondentkou ¢.8, ktera se ke sportu postavila tak, Ze se ho musela témér vzdat, kdyz rika, ze
,délavala jsem atletiku, takZe ted néjaké béhani a skakani uz nepfipada v ivahu“ se naopak
respondentka ¢.1 ptizplsobila svym sildm a déla stale to, co ma rada, ale v omezené mire. Tento
rozdil v osobnim pfistupu k uchovani si fyzické aktivity jde jesté vice zdliraznit pomoci nasledujici
vypovédi respondentky ¢.6: ,Dfive jsem to méla tak, Ze jsem nacerpavala energii ze sportu, ktery
uz ted nemUzZu moc délat a spiSe by mé ted vycerpal, nez nacerpal energii“ Tato citace vychazi
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z toho, Ze potize po 1éCbé nejsou Cisté svalova zdleZitost, ale i otazka celkové reakce téla na zatéz.
Respondentka ¢€.6 navic zminuje i pretrvavajici problémy, které souvisi s energii a télesnymi
pocity: ,,Co trochu zUstalo, tak je to Unava, toceni hlavy a nizky tlak,” kvali ¢emuz nemusi byt
navraceni se k fyzické aktivité snadné.

U dalSich respondenti se v remisi objevuje podobna zkusenost, kdy se bézné Cinnosti vétsinou
obnovuji, ale sport, tanec nebo narocnéjsi pohyb se musi omezit nebo Uplné opustit.
Respondentka ¢.8 svoiji fyzickou zdatnost popisuje takto: , Ted uz mé nic fyzicky neomezuje, jen
ve sportu” a pozdéji dopliiuje, Ze ,,musela jsem se vzdat té atletiky a obecné sportu.” U ni se tedy
kvalita Zivota zlepSila vtom, Ze je sobéstacnd, ale sportovni c¢ast Zivota se prakticky pro ni
uzavrela. Respondentka ¢.2 popisuje spiS postupny navrat pres posilovani, kde si mizZe sama
regulovat intenzitu: ,Chodim do toho fitka, kde si mUzu vlastné tak néjak sama urcit jakoby co
mazu, co nemUzu, co budu zrovna cvicit”. Zaroven ale fikd, Ze Unavu porad citi vic: ,Pocituju na
sobé treba, Ze ta Unavnost trosku vétsi je”. A dllezité jsou v jejim kontextu i nasledky Iécby:
,Mam po operacich kloub(, takZe to obcas jako je takovej asi nasledek té l1éCby, jakoZe jsou dny
kdy prosté je to Spatny a jsou dny kdy o tom absolutné nevim“. Oproti respondentce ¢.1 a ¢.6 je
u respondentky ¢.2 navrat k pohybu vic ovlivnény tim, Ze ma konkrétni zdravotni nasledky, které
se ozyvaji dlouhodobé.

Respondent ¢€.9 v remisi popisuje hodné vyrazny ndvrat k tréninku a celkové k fyzické aktivité,
co? je zajimavé ve srovnani s tim, jak naro¢né obdobi mél po transplantaci. V jeho pfipadé je
kontrast zvlast vyrazny, kdy z faze, kdy byl problém sejit schody a najist se v sedé, se postupné
dostal do rezimu, kdy opét trénuje a ma strukturovany den. Konkrétné fika: ,Dva dny v tydnu
tedka jezdim uz na trénink do Prahy, ale kdyZ jsem doma teda, co? je teda ty zbyly tfi dny v tydnu,
tak vétSinou vstanu teda tedka kolem osmy rano, si tak néjak zacvicim lehce a protahnu a pak
mam online brigddu” a pozdéji dodava: ,TakZe jednu az dvé hodiny cvi¢im, potom jsem
s rodinou a vecer uz zase kolem desaté nebo jedenacté spanek.” Soucasné hodnoti svou aktualni
fyzickou stranku velmi pozitivné: ,Tedka uz bych rekl Ze asi aZ tak ne a Ze fyzicky uZ jsem tedka
na tom hodné dobre, Ze zvldadam vice véci nez mozna i normalni lidi, takze to je fajn“. Zaroven
ale zlstava urcitd hranice ve vztahu k plvodni sportovni discipliné, které se vénoval pred
onemocnénim: , Délal jsem desetiboj, ale to si myslim jakoby, Ze bych mohl délat ited,
samoziejmeé jesté to télo no to neni pfipraveny, ale v ramci do normalniho Zivota bych mohl zase
takto fungovat.” Tento typ sdéleni ndm ukazuje to, Ze nékdo se do sportu vraci rychleji, ale porad
mUiZe vnimat to, co ostatni respondenti, asice, Ze télo potiebuje cas aZe ndvrat do plné
vykonnosti je proces a neni to jednorazova zména.

Dulezité je ito, Ze Cast respondentll vremisi popisuje kolisani energie ato, Ze je to
nevyzpytatelna situace. Respondentka ¢.3 to popisuje oteviené: ,Jsem hodné unavena pfitom
nemam Zzadnou fyzickou zatéz. Je to den ode dne, nékdy se probudim ajsem plnd
energie a nékdy té energie moc nemam. Ale snazim se pravé cvicit, abych alespon kazdy den
néjaky ten pohyb méla, protoze celou dobu travim tady na gauci nebo v posteli.”
U respondentky ¢.7 se objevuje podobné rozlisSovani lepsich a horsich dn(: , Ty lepsi, Ze diky
energii toho zvladnu vice béhem dne a ty horsi, Ze vice pres den polehavam® a zaroven fika, co
ji energii dopliuje: ,Nejvic spanek nebo kdyz se jdu projit ven, to mé taky hodné nacerpa energii.
Nebo si pustim sv(j oblibeny film nebo seridl a prosté jen odpocdivam.” U respondenta ¢.4 se
Unava a kolisani energie promitaji i do vstavani a do toho, Ze pak ma pocit promarnéného dne:
,Horsi dny mam i spojeny s pocasim, takZe kdyzZ je tak jako ospaly pocasi, tak prosté mi nejde
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rano vstat, Ze prosté vstanu azZ tfreba k 11 v extrémnich pripadech, potom tfeba jsem taky jako
takovej znudénej, Ze se mi ani jako do ni¢eho nechce celej den takovej jako rozvalenej ve smés
ten den jako nic neudélam, takovy promarnény den.” Zaroven ale tika, Ze fyzicka je skoro jako
dfiv, sice porad ve srovnani trochu horsi, ale véfi, Ze se to jesté srovna: ,Fyzicka je porad jako
horsi, ale myslim si, Ze to za chvili bude pocitové uplné stejny jako predtim.” Oproti
respondentovi €.9, ktery uz ma tréninkovy plan, je respondent ¢.4 spi$ ve fazi postupného
zlepsSovani a ¢ekani, az bude mit télo dostate¢nou energii a lepsi kondici.

Zvypovédi respondentl tedy vyplyva, Ze ikdyZ jsou respondenti vremisi svyjimkou
respondenta ¢.5, fyzickd zdatnost a energie se jim nevratily automaticky do plvodniho stavu
pred lécbou. U Casti respondentl se sobéstacnost a navrat k béznym cinnostem obnovily
pomérné vyrazné, ale sport a naro¢néjsi pohyb zlstavaji omezeny. U nékterych jsou pritomné
nasledky lécby, které se promitaji do kloubl a pohybového aparatu. U dalSich se objevuje
kolisani energie a pretrvavajici Unava i bez velké zatéze a potreba zvySeného odpocinku nebo
spanku. Do toho vstupuje zkusenost respondenta ¢.9, ktery je stale v IéCbé, a jeho popis ukazuje,
jak moc mlze Unava zplsobena I[éCebnymi procesy urcovat denni rezim a obecné s tim spojenou
fyzickou aktivitu a sobéstacnost béhem dne.

V celkovém pohledu se tak fyzicka zdatnost a energie ukazuji jako oblast, kde jsou rozdily mezi
,pred”, ,béhem” a ,po” lécbé ahodné vyrazné, ikdyZz respondenti tyhle faze vétSinou
nepodavaji jako oddélené oblasti, ale spi$ je prirozené srovnavaji v jejich vypovédich. Pro
nékteré znamena zména hlavné omezeni sportu a potfebu najit ndhradu, pro jiné byla nejvétsi
zkuSenosti ztrata sobéstacnosti béhem lécby adlouhy navrat k mobilité. Apro dalsi je
v soucasnosti hlavnim problémem Unava, kterd se méni den ode dne a ovliviiuje nejen vykon,
ale imotivaci ato, jak ten den vlastné vypada. Pravé tyhle rozdily ukazuji, ze fyzicka
zdatnost a energie nejsou jen ,jedna polozka“ v kvalité Zivota, ale spiS proménliva zkusenost,
ktera se u pacientl sleukémii v ¢ase méni avyZzaduje hodné individualni prizplsobeni ave
vysledku i nastaveni mysli daného pacienta.

3.2 Oblast mira socialni integrace

Druhou vyzkumnou otazkou bylo zjistit, jak pacienti vnimaji miru socialni integrace. Konkrétné
jde oto, jak se lidé po zkuSenosti s leukémii citi mezi ostatnimi, co se zménilo ve vztazich
s druhymi a co jim pomah3, aby se zase citili zac¢lenéni do spole¢nosti. Nejde ale jen o to, kolik
Casu travi s kamarady. Spis o to, jak se s lidmi mluvi, jak se s nimi citi, co je pro né ted pfijemné
a co je naopak tézké a jak k nim lidé béhem Iécby a po 1écbé pristupovali. V jejich vypovédich se

hodné opakuje, Ze se okruh blizkych trochu ,,preskladal”, Ze se nékdy hir hledaji slova a Ze navrat
mezi lidi brzdi i docela praktické véci tfeba imunita nebo zmény vzhledu po lécbé. A i presto se

objevuje hodné opory, laskavosti a malych krokd, diky kterym to jde zvladnout.

Nékteri respondenti popisuji vyse zminéné tak, Ze se ze zacatku spiSe uzavreli spolecensky do
sebe. Respondentka ¢.1 to fika vyjadfuje nasledovné: ,Pfi Iécbé jsem byla mimo spolecenské
déni, ¢lovék se uzavie do sebe, hodné spi a ten spolecensky Zivot neni takovy.” Zaroven ale
dodava, Ze se to po skonceni |éCby hybe z jejiho pohledu dobrym smérem: , Ale ted po lécbé se
to vraci do normalu.” Dllezité pro ni bylo zejména to, Ze béhem Iécby neméla pocit, Ze by se ji
lidé stranili: ,0dstup jsem nikdy necitila od nékoho. Mam skvélé pratelé i kolegy v praci i vsichni
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mi byli ndpomocni.” A pfisuzuje to i tomu, Ze sama zvolila otevieny zplsob domluvy a obecné
komunikace s okolim, ktery dala jasné najevo: ,Ja jsem naopak zjistila, Ze mam kolem sebe
podporujici lidi, néktefi nevi, jestli se maji se mnou na to téma bavit, ale je potieba jim byt
otevieny a fikala jsem vidy, Zze o tom mlzZeme mluvit a at se klidné ptaji. Nemdzu délat, ze ta
nemoc neexistuje.” Co se tyce soucasné situace, tak se citi zac¢lenéna do spolecnosti a popisuje
to takto: ,,Citim se plnohodnotné mezi ostatnimi lidmi jak v praci, tak i doma, ale vidim, Ze oni
se na mé divaji tak, Ze mé musi Setfit, Ze jsem byla nemocna. Takze vidim, Ze oni se na mé divaji
jinak, ale jinak je to v poradku, jsem zaclenéna urcité.”

U respondentky ¢.2 byla nemoc opravdu sitem vztah(l. Sama to fika oteviené, kdy na moji otazku
jestli se zménil jeji spolecensky Zivot od doby, kdy ji byla stanovena diagndza odpovida: ,Jo urcité
jo, jako myslim si Ze to vytfidi néjaky lidi, ktefi prosté tim, jak jsme se nevidéli nebo nebavili, jak
jsem jakoby nemohla chodit klasicky mezi né, nemohla jsem Uplné moc do spolecnosti i kvali
néjakym jako infekcim a tak, tak potom tam ten kontakt tak néjak jako vyprchal, Ze kdyZ jsem
jakoby nemohla s nima nic podnikat, tak vlastné ti lidi se fakt prestali ozyvat a tak, takze néktery
vlastné vazby Uplné jakoZe zanikly a naopak jsem zjistila kdo je fakt jako skvélej, kdo tady pro mé
byl celou tu dobu, takZze urcité se jako tak néjak vyménil ten okruh u téch lidi kolem mé to

“«

stoprocentné jo.“ Adale popisovala, Ze naopak od ztraty kontaktu s nékterymi lidmi
zazZila i krdsnd gesta, ktera ji utvrdila ¢i doddvala pocit, Ze neni mimo spoleenské déni
i v pfipadé, Ze se s lidmi vyloZené pravidelné nestyka: ,, KdyZ jsem potom znovu onemocnéla, tak
spoluzaci udélali i néjaky jako projekt, Ze pozvali néjakou primarku, kterd mi tam vypravéla
o darovani krve kostni dfené a sli spole¢né darovat krev a zapsat se do registru, takZze to bylo
takovy jako krasny gesto.” Velkou jistotu ji dale dava rodina a to, Ze bydli s kamaradkou, ktera si
|éCbou také prosla a obecné ji jeji socialni okruh daval velkou podporu: ,,Rodina vlastné to jako
mam skvélou podporu a mam vlastné starsi ségru, takze tam jako z jeji strany mame taky super
vztah a tady na byté jsem vlastné s kamaradkou ktera je taky po onkologické Iécbé,” a béiny
spolecensky Zivot s kamarady se pomalu vraci do normalu: ,,Vyuzivam ted toho, Ze se schazime
dost jako s kamaradkama.” Zaroven pfizna, Ze jsou dny, kdy potfebuje ticho a klid, zejména, kdyz
se objevi nasledky nemoci: ,,KdyZ jsou ty horsi dny, tak jsem vétsSinou takova jako uzavienéjsi, ze
to na sobé citim v tomhle ohledu, Ze bych se nejradsi tady zavrela a s nikym nemluvila a nikoho
nevidéla.” KdyZ o nemoci mluvi s druhymi lidmi, tak je pro ni pfirozené nemoc neobchazet
a obcas odlehcit i zavtipkovanim: ,Jsem takova jakoby vic ted otevienéjsi, lidi se obcas boji
zeptat atim, Ze j4 nemam problém o tom néjak mluvit, tak je to takovy, Ze si o tom prosté
normalné i zavtipkujeme, a tak takZe to je za mé super.” Presto nékdy citi chladnéjsi reakce,
hlavné kdyzZ padne slovo ,rakovina“: ,KdyZ se nékde ozve slovo rakovina, tak vZdycky vsichni
maiji ty pohledy, a to jako obcas citim no i ten odstup nebo tak nékdy jo.” A dale mluvi i o citlivé
roviné partnerskych vztahd, se kterymi neméla dobré zkusenosti pravé kvili nemoci: ,Ted jsem
méla néjakej vztah, ale to Uplné nedopadlo ted, takZe tam je to takovy Ze mam obcas i pocit,
kdyzZ tfeba potom pfijde na to téma rec, tak tam jsem se pravé setkala s ne docela péknyma
reakcemi jako ze strany téch klukl nebo tak, takZe to je takova véc, ktera je pro mé trosku bolavy
téma nebo jsem takova opatrna.”

Respondentka ¢.3 popisuje socidlni oblast trochu odlisSné. Na jedné strané ma kolem sebe lidi,
ktefi o ni stoji: ,Ja mam dost kamaradu, ktefi se mnou chtéli travit Cas, ktefi by se semnou chtéli
vidét.” Na druhé strané mluvi o tom, Ze se ji tézko hledaji slova, kdyz dny béZi v mensim rytmu,
respektive jsou spojené s néjakou rutinou kvili tomu, Ze je ¢asto pouze doma: ,Ja bych je taky
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chtéla vidét a mit néjaky kontakt s néma, ale zaroven ne, protozZe jak se lé¢im delSi dobu a jak
nemam co délat, tak nevim, co jim mam porad fikat, nechci jim fikat, Ze se nemam dobre.” Dfiv
byla hodné spolecenska, ale ted po onemocnéni je to pro ni jiné, coZz nevnima Uplné pozitivné:
,Je to véc, co mé hodné mrzi, protoze jsem byla hodné kontaktni ¢lovék, Ze jsem hodné byla
s prateli venku, a tak a ted tu potfebu ani nemam, Ze se hodné v tomhle smyslu uzaviram do
sebe, protoze nemam tém lidem vlastné co fict.” Okruh pratel si v souvislosti s vyse zminénym
tak cilené zdzila na dvé kamaradky: ,Ja jsem muj okruh zkrouhla jen na dvé kamaradky, se
kteryma se snazim udrZovat kontakt, protoZe je nemdizu jen tak odstfihnout, ale je to pro mé
narocny, ze vzdycky fikdm, at oni mi radéji povidaji a ja jsem takova houbicka, ktera nasava jejich
véci ajen posloucham.” Pridava ibolestnou zkusenost z partnerského vztahu, kdy jsem ji
poloZila otazku, jestli se nékdy setkala s nepochopenim: ,Ano setkala, tfeba mUj byvaly pfitel.
Diky nemoci jsme se rozesli, byl trochu sobec a neuvédomil si, Ze se lIé¢im s vaznou nemoci
a nedokazal mi dat podporu, kterou jsem potirebovala. Byla to osoba, od ktery bych to necekala,
protoze jsme spolu uZ bydleli a planovali jsme spolu budoucnost, ale nakonec jsem rada za to,
jak to dopadlo.” Zaroven si vsima, Ze se lidé nékdy boji zeptat, jak se ma, nebo na ni davaji vic
pozor, ale pomaha ji, kdyZ se véci odlehdi: ,Ja sama se snazim tolik nedavat znat, Ze jsem
nemocna nebo se snazim z toho udélat srandu a ty lidi si na to zvykli a pristupuji ke mné Uplné
normalné, za coz jsem rada a pfistupuji ke mné jako vzidy.” Doma by ale potfebovala trochu vic
volnosti a prostoru se sama rozhodovat, ktery tolik nema kvuli az prehnané péci a starosti ze

Vv

strany rodice: ,Mama mé ted bere jako malou holcicku, nékdy je to narocnéjsi, protoze bych si
nékteré véci chtéla udélat sama, ale ted mé mama bere jako malou a mysli si, Ze musi vSechny
véci udélat za mé. Ale potrebuji néjaky prostor, chtéla bych mit moZznost se rozhodnout sama za
sebe. TakZze mé mama bere ted jako nesvépravného clovéka. Chapu, Ze se boji, ale chci, aby mé
brala tak, Ze to zvladnu a Ze si o pomoc dokazu fict, kdybych chtéla.” Sama k tomu dodava, zZe
jeji kvalitu Zivota nejvice ovliviiuje socidlni oblast, protoZze musi udrZzovat néjaky kontakt s jejimi
blizkymi, i kdyZ by se nejradéji stahla: ,Ta sociadlni oblast mé ovliviiuje, protoze mé mrzi, Ze
s myma kamaradama ne Ze se nutim, ale vim Ze musim ten kontakt s nima udrZovat, protoze
kdybych byla uzaviena jen do sebe, tak bych se zblaznila.”

U respondenta €. 4 hraje velkou roli opatrnost kvuli imunité. Driv travil ¢as ve Skole, mohl jit za
kamarady nebo jen tak do centra mésta. Na otazku, jestli se néjak lisi jeho bézny den ve vztahu
se setkavani se s lidmi oproti dnu pfed onemocnénim popisuje: ,,Hodné se to odvijelo od toho,
Ze nebylo tolik volnyho ¢asu, protoze jsem chodil do skoly, ale jinak ten béznej den neni aZ tak
jako rozdilny no je to spis, Ze tfeba mél bych dfiv tu mozZnost, Ze jsem mohl tfeba za kdmosema
nebo prosté jen tak jako do centra nebo néco takovyho a ted nemizu, protozZe se snazim jesté

‘

vyhybat autobusiim a mistim kde je vic lidi.“ Zaroven popisuje, Ze se nikdy nesetkal
s nepochopenim nebo s odstupem od lidi ve svém okoli: ,,Myslim, Ze s tim jsem se nesetkal
s nepochopenim, Ze oni to vzdycky jako pochopili, Ze vlastné jsem jim jako vysvétloval tu situaci
kamaradim, takZe vlastné oni to chapali, ale tedka moina spi§ se stane, jakoZe treba
zapomenou, Ze jesté furt jako nem(zu nékam.” A nasledné popisuje, jaké to je, kdyz se ¢lovék
vraci postupné do bézného spolecenského Zivota po Iécbé, v jeho pfipadé nesnadné navraceni
se kv(li nutnosti zlistat doma: ,,Ja se moc jako soucast spolecnosti tedka necitim, jak jsem doma,
moc spolecensky Zivot nemam, jsem jen s rodinou.” Zaroven dodava, Ze se tési zpatky mezi
vrstevniky, az bude moci znovu chodit do Skoly: ,Mné strasné chybi ta skola, uZ se hrozné tésim,
az se tam budu moct vratit.”
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Respondentka €. 6 popisuje, Ze odstup ze svého okoli vnimala hlavné ve chvilich, kdy nechodila
do skoly, a Ze ten odstup u nékterych lidi pretrval i pozdéji po I1éCbé, protoze se sami stydéli za
to, jak se k ni zachovali béhem lécby: , Urcité jsem citila odstup, a hlavné kdyzZ jsem byla nemocna
a nechodila jsem do Skoly, tak ti lidi, co se neozyvali, tak ted se za to stydi a je jim to blbé a drzi
si odstup i ted, protoZe maji pocit, Ze udélali néco Spatné.” Citi se na druhou stranu ale lip, kdyz
nemoc neni hlavnim tématem hovoru mezi jejimi kamarady, ale nechce délat, Ze si nic takového
neproZila nebo nemoc zatloukat, proto ji pomaha, kdyz se stykd naptiklad jen sjednou
kamaradkou v dany c¢as: ,,Pomaha mi, kdyz ti lidé o té nemoci nemluvi nebo se o tom nezminuiji,
tak se citim vice zaClenénda, ale na druhou stranu vim, Ze je néco jinak aje to zvlastni.
Nechci o tom mluvit, ale nechci délat, Ze ten problém nemam nebo Ze jsem ho neméla.
A vyhovuje mi spiSe chodit s prateli ven jeden na jednoho, protoze v té skupiné je to porad
takové zvlastni.“ A mluvi iotom, co ji ted brzdi ve vztazich nejvic, coZ je podobné jako
u respondenta ¢. 4 imunita: ,Je to jiné vtom, Ze mam pocit, Ze se musim vyhybat davu skrz
imunitu. Stranim se od lidi, nechci byt ve skupince vice lidi, bojim se skrz tu imunitu. Ale snazim
se pomalu zaclenovat a podobné.” A k tomu doda, Ze socidlni Zivot se zUZil i proto, Ze Cast lidi
nevédéla, jak s ni mluvit, a naopak si ona ted' neni jistd, jak k lidem pfistupovat: ,Vzalo mi to mé
kamarady a situace ohledné socializace. Jsem méné socidlni, nékdy je to ze strany lidi, ale nékdy
je to i moje chyba, Ze si to délam sama, ale chci se vice zaclenit mezi lidi, ale bojim se.”

Respondent ¢.5, ktery je stale v aktivni IéCbé si udrzuje kontakt v klidnéjsi podobé. Dfiv chodivali
s prateli do vinotéky, ted to délaji, kvlli jiZ zminéné imunité u jinych respondentd, jinak: ,No
tedka vlastné kvali imunité nem(zu, ale my jsme chodivali do vinotéky, sem tam se za mnou
stavi nékdo doma nebo chodim do bistra na kavu nékdy.” Silné popisuje, jak tézké je nékdy
druhym fFict, co se déje, protoZe ¢lovék musi zvladnout i jejich emoce, kdyZ se mluvi o nemoci:
,Mné prijde, Ze ne jenom jako v okruhu mych pratel ale vSeobecné, Ze ¢lovék, ktery tou leukémii
onemocni nebo jakoukoliv rakovinou, tak kdyZ to chce nékomu fict, tak ten, kdo se to dozvi
néjakym zplisobem, tak z toho nemocného se automaticky musi stat i psycholog, protoze hlavné
teda Zenské se bud rozbreci nebo maji na krajicku, ¢lovék jesté musi utéSovat je.”“ S odstupem
se vsak vyloZené nesetkal a i kdyby, tak by to pro néj nepredstavovalo néco, z ¢eho si délat hlavu:
,Odstup jsem nikdy nepocitoval. | kdybych to néjakym zplsobem pocitoval, tak ja si z toho nic
nedélam.” Zaroven rika, Ze si sv(j okruh podobné jako respondentka ¢. 3 zmensil na par lidi, na
které se da spolehnout: ,Radikalné jsem odboural nékteré kontakty, které se viceméné ozyvali
jen, kdyz pottebovali to uz jsem vlastné v té nemocnici, kdyzZ jsem leZel, tak jsem zacal mazat lidi,
tak mi zlstala hrstka dobrych pratel, s kteryma se stykam do dneska, ktery mé pravé pomahaji
tfeba s téma nakupama a nemdam potrebu hledat néjaké nové pratele.”

Respondentka ¢.8 ma zkusenost podobnou respondentce ¢.2 a respondentovi ¢€.5. Vztahy se
usporadaly a kolem ni z(stali ti, se kterymi je ji dnes dobre: ,,Dost lidi mé opustilo, pfed IéCbou
jsem se bavila s dost lidma a ted mi z toho zbylo par lidi. Mam kolem sebe nové lidi a je to fajn,
uz jsem se naucila mit kolem sebe lidi, ktery tam chci mit a ne ty, ktefi do mého Zivota nepatii.”
Popisuje i bolestné selhani podpory v roding, kdy pro ni byla tato situace velmi tézka po
preruseni kontaktu s tetou: , KdyZ jsem se to dozvédéla, tak od té doby se s moji tetou nebavime,
protozZe od ni jsem nedostala Zadnou podporu, kterou jsem od rodiny cekala, misto toho jsem
od ni dostala reakci takovou, Ze se boji o svého syna a o sebe, Ze je nakazim.” Zaroven rika, Ze se
na rozdil od ostatnich respondentl bohuzZel setkala jak s nepochopenim, tak i s odstupem od lidi
okolo ni: ,Neéktefi lidi se ke mné otocili zady aodesli. Asetkala jsem se
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s nepochopenim i odstupem. Ted uz jiny pfistup ani odstup od lidi necitim.” Velkou oporou je
pro ni mama, ale zaroven pfisla o nejblizsiho kamarada, se kterym vse prozZivala: , Nejvétsi
oporou je moje mama. V [écbé to byl m{j nejlepsi kamarad, ale ten bohuZel minuly rok zemfrel,
on byl ten, se kterym jsem prozZivala Uplné vse.” Zaroven popisuje, proc je pro ni ted vnimani lidi
kolem slozitéjsi: ,,Je to narocny, citim na sobé to, Ze jsem trochu nékde jinde, nez jsou moji
vrstevnici, protoze mi ta |[écba hodné otevrela oci ohledné pohledu na Zivot a Ze jsem tak jako
vyspéla tim vSim, co jsem si prozila.” Celou jeji cestu v ramci socialnich vztahl shrnuje takto:
,Vzala mi nékteré ¢leny mé rodiny a kamarady. Pfinesla mi jiny pohled na Zivot a celkové jak si
vazim malickosti a ted' mé nejvice ovliviiuje ta socialni stranka, Ze jak chodim do té skoly, tak
mam nékdy na urcity lidi uz averzi.”

Respondentka ¢.7 klade dlraz na to, jak moc ji pomohli blizci, a zaroven mluvi o tom, jak tézké
je byt mezi lidmi, kdyz ¢lovék onemocni. ,,Nejvétsi oporou mi byla rodina a hodné mé prekvapil
pritel, Ze mé neopustil, kdyZ se dozvédél, Ze jsem onemocnéla. Hodné mné pomahala ta
podpora, kdybych ji neméla, tak to nezvladnu.” Dale popisuje, jak je to v soucasné dobé, co se
tyCe miry socidlni integrace, kdy kvuli fyzickym dasledkim lééby omezuje setkavani se s lidmi:
,Je to ted na bodu mrazu, kdyZ jsem v té spolecnosti, protoze je mi divné, kdyZ jdu mezi lidi,
protoze jsem diky lécbé pfisla o vlasy a porad se s tim nedokazu smifit, vSichni se na mé otaceji
a je to nepfijemny pocit. Urcité travim s lidma méné casu, protoZe pro mé ted hodné slozité se
zaclenit do néjakych skupinek ohledné mého vzhledu, protoze se mi nelibi, jaké mam vlasy a je
mi hrozné lito, Ze jsem o ty vlasy prisla.” Jeji aktualni okruh lidi vSak respektuje, co si prozila:
,Ted mam kolem sebe respektujici lidi a respektuji, co jsem si proZila a hodné mé podporuiji.
Prisla jsem o par lidi, ale jsem rada, Ze jsem pfisla na to ted, Ze nejsou moje krevni skupina.”

U respondenta ¢.9 hraje velkou roli svét sportu a to, Ze ho tam porad jeho blizci berou mezi sebe.
Rika to pfimo: ,,Pomahda mi nejvic asi ten sport to je to, co mi pomohlo vlastné aji celou lé¢bu,
Ze mam prosté kamarady vtom sportu ati mé furt berou mezi sebe, i kdyz tfeba nemuzu
trénovat s nimi, tak jsme furt v kontaktu.” Doma si hned na zacatku IéCby nastavil, jak chce, aby
se k nému clenové rodiny chovali: ,,Rodina z toho byla Spatnd, ale ija jsem jim vysvétlil ze
zacatku, Ze chci, aby se ke mné chovali normalné“ a v nemocnici potkal personal, ktery mu sedl|
i lidsky: ,,Urcité jsem tam mél skvélého doktora v nemocnici a personal, ktery mi vZzdycky zvedli
naladu a méli stejny humor jako ja. Hodné mi pomahala rodina, vidy tu pro mé byli.“ Dnes se
s lidmi setkava diky brigadé, avsak vyjadfuje touhu vratit se ke vzdélavani, které je kvlli omezené
mife vychazeniz domu narocnéjsi: , A ted vlastné i ta brigada, Ze m0Zu aspon néco délat a néjaké
vzdélavani nebo néco takového i kdyz bych strasné chtél se vzdélavat a posouvat se, tak mi nejde
se donutit do toho, protoZe jsem furt na jednom misté doma zavrenej, tak je to hrozné slozity
skrz vzdélavani.” Sdm zaroven citi, Ze je ¢asto sam, i kdyzZ je u rodicl, protozZe jeho vrstevnici uz
nebydli na stejném misté, jako on: ,Akorat horsi je, Ze jak jsem tady tedka u rodicq, tak tady
okolo uz neni tolik vrstevnik(i ke mné, Ze vsichni jsou na vysSce a tak, takzZe je to takovy blby, Ze
pres tyden, kdyZ nejedu za nimi, tak se ke mné vétSinou nikdo nedostane ajsem tady
sam.” S nepochopenim se nikdy nesetkal, ale obcas vidi, Ze se ho druzi boji na néco zeptat:
»MozZna obcas vidim, Ze ty lidi se boji zeptat na to, jak se mam nebo tak.” Popisuje, Ze by mu ted’
nejvice pomohlo to, aby bydlel v Praze, kde ma své kamarady a mohl byt s nimi ¢astéji, takze ho
ted' nejvice ovliviiuje socialni stranka a co se tyce jeho kvality Zivota, tak mluvi o tom, Ze ta je uz
super a citi se dobre.
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V celkovém pohledu napfi¢ respondenty se tak mira socialni integrace ukazuje jako oblast, kdy
pro nékteré znamenalo obdobi lécby hlavné uzavieni se do sebe, omezeny kontakt

ru
I

s pfiteli a rodinou a postupné ,preusporadani” okruhu lidi kolem sebe véetné rozbitych vztah(.
Pro jiné byla nejvyraznéjsi zkusenost to, jak okoli reagovalo a jak se s tim ucili pracovat, nékdo
zvolil otevienou domluvu a pozvani k otdzkam, jiny dava prednost mensim setkanim
a pfirozenému hovoru mimo téma nemoci, dalsi se opird o humor a lehkost, které pomahaji
napéti rozpustit a néktefi se o nemoci neradi bavi. A pro ¢ast respondentl je v soucasnosti
nejvétsi prekazkou spis praxe vsedniho dne, co se tyka nutnosti vyhybat se daviim kvili imunité,
vzdalenost od vrstevnik(, anebo zmény vzhledu po lécbé, které ztézuji citit se mezi lidmi
uvolnéné. V tom vSem se potvrzuje, Ze socialni integrace po Iécbé neni navrat do stejného bodu,
ale hledani nové, Zitelné podoby , byt sostatnimi“, to znamena takové, kterd respektuje
soucasné moznosti i potfeby Clovéka a zaroven mu dovoli citit se mezi lidmi znovu bezpecné

a pfijaté.

3.3 Oblast emocionalniho stavu

Treti vyzkumnou otazkou bylo zjistit, jak pacienti vnimaji svlij emocionalni stav.

,

V oblasti emociondlniho prozivani se vrozhovorech nejcastéji objevovala smés
strachu z neznama, Unavy z dlouhé IécCby a nejistoty z toho, co bude dal, ale zarovern i odhodlani,
vdécnosti a postupné zmény pohledu na Zivot az urcité vdécnosti, respektive pozitivnimu
nahlizeni na prodélané onemocnéni diky utfibeni si Zivotnich hodnot a upevnéni vztah(.
V prvnich tydnech po sdéleni diagndzy se mnozi ocitli v ,mlze”, kdy presné nevédéli, co je ceka,
a teprve ¢asem, Casto az s prvnimi cykly 1éCby, se pocity zacaly zaostfovat. BEhem terapie emoce
kolisaly podle toho, jak se zrovna dafilo po zdravotni strance, a co vSechno léc¢ba vyZadovala a jak
se po ni respondenti citili. Respondenti najednou jinak premysli o obycejném dni, o blizkych,
o tom, co ma a nema cenu resit, a uci se, jak se svym strachem pracovat. Zaroven se ale vracel
strach pred kontrolami nebo pfi béZnych nachlazenich a u nékoho itézsi smifovani se se
zménami vzhledu téla. V tom vSem si kazdy nasel vlastni cestu. Nékdo si pomaha informacemi
a mluvenim o nemaoci, jiny virou, dalsi humorem, nékdo tim, Ze si dopfeje samotu a emoce si
prozije sdm, protoZe nechce zatéZzovat ostatni.

Zacatky byvaly pro respondenty nejcastéji o vstupu do nezndma. Respondentka €. 2 to popsala
nasledovné: ,Tak asi prvni se mi vybavi strach, Ze i takovy to nezndmo, Ze jsem nevédéla vlastné
moc, nebyla jsem Uplné v obraze tehdy co to vibec ta leukémie pfesné je a jaky tam jsou tfeba
progndzy a takové to neznamo clovék fakt jako nevi viibec do ¢eho jde, takze to je takova ta
prvni emoce, co mé napadla.” Nejde jen o to slovo ,diagnoza“, ale o to, Ze si respondenti neumf
predstavit, jaké budou dalsi tydny. Nékdo se tehdy sloZi, jiny naopak zlstane zvlastné klidny, az
pozdéji zjisti, Ze to byl spis zplsob, jak se chranit pred tlakem. Respondentka ¢. 8 své emoce
popisovala takto: ,KdyZ mi to diagnostikovali, tak jsem si nedokazala uvédomit, co to vlastné je,
takZe jsem se jako nezhroutila. Pfijmula jsem to az moc snadno. V pribéhu lé¢by za mnou zacala
chodit i pani psycholozka a zjistili jsme, Ze jsem v sobé hodné ty emoce potlacovala. Brala jsem
to vse v pohodé, méla jsem nékdy temné stranky, ale vidycky to bylo chvilkovy. Méla jsem
vlastné asi takové bojovné emoce.” Respondent €. 4 si pamatuje prvni silnou vinu strachu ptfimo
pfi sdéleni diagndzy: ,Tak urcité ze zacatku strach, a hlavné jako pfi tom kdy mi sdélili tu
diagnézu. Zacal jsem zpracovavat, Ze se mi tohle déje.” Respondentu ¢.9 nejistotu
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prizivovalo i to, Ze zpocatku padaly rizné domnénky a do toho pfisla opravdu rizikova situace:
,No mné to fekli nejdfiv, Ze mam néjaky nador na plicich a ja jsem tomu nevéfil... a pak byly
néjaké chvile, Ze jsem se bal té IéCby, téch chemoterapii. Loni pred Vanocema si mysleli, Ze mam
zanét slepého streva, a to jsem nemél Zadny bily krvinky ani krevni desticky, takze kdybych musel
na operaci, tak by to bylo velmi rizikové, protoze bych mohl vykrvacet a nemél jsem ani Zadnou
obranu proti infekci a tak, takze se lékafi na to vibec netvafili, tak to jsem si fekl, Ze je celkem
v prcicich, takZe to jsem mél velkej strach.”

Jakmile se Iécba rozbéhla, emoce se u vétsiny sttidaly podle toho, jak se dafilo zdravotné a co
vsechno terapie pfinasela do kazdého dne. Respondentka ¢.2 to vystihla nasledovné: ,J3 si
myslim Ze vlastné ty pocity se tak jako rizné sttidaly jako na houpacce podle toho, jak mi zrovna
bylo, Ze tam bylo vlastné obdobi, kdy mi bylo hif, tak jsem samoziejmé vse snasela h(if a potom
vlastné bylo obdobi kdy jsem jako méla pocit, Ze vlastné uzZ jsem stoprocentné zdrava, Ze jako
vsechno v pohodég, ale ono to tak tfeba UpIné nebylo, tak jsem to tak jakoby pocitové vnimala
no.” Respondentka ¢.1 se naopak na jednu chvili zastavila u dlouhého cekani pred zahajenim
|éCby: ,,Prvni 3-4 roky, kdyZ mé pozorovali, tak to jsem byla sledovanag, jak se to vyviji ta nemoc,
tak to jsem teda byla hodné nestastna, protoze jsem vlastné vidéla, Ze se ty hodnoty pofad
zhorsuji, aifyzicky jsem se citila hlre ahlre alékar mi porad fikal, Ze pockdame a byla
jsem z toho nervézni, protoZze mé opravdu bylo hodné Spatné.” Jakmile ale vidéla, Ze terapie
zabira, vnitiné se ji ulevilo a doslo i k psychickému zklidnéni: ,,Zacatky byly hodné krusny, ale pak
uz jsem védéla, Ze lécba zabirala auZ jsem zacala byt optimista, Ze to dobfe dopadne.”
Pridava i myslenku, ktera se ji stala oporou: ,Ja jsem si nepfipoustéla nic, Ze by to dopadlo
Spatné, prosté jsem si fekla, Ze musis ted zabojovat a pak to bude dobry, Ze ta IéCba je omezen3,
jsou tady néjaky predikce, a jesté jsem vlastné fikala, Ze co se ma stat se stane” azaroven
dodava, ze ,ale nikdy se ¢lovék nelituje, kazdy ma néjaké trapeni.”

Respondentka ¢.3 je zajimava tim, Ze ma zkuSenost se tfemi léCbami. U prvni lécby byla
nastavena na pozitivni viné, strach si nepfipoustéla, u dalSich vsak strach uz silil: ,Prvni [écbu
jsem byla takova, Ze jsem si to vlibec nepfipoustéla, ale myslim si ,, Ze je to nejlepsi, co jsem
mohla udélat, protoZe jsem byla nejvic pozitivné naladéna za ty tfi Iécby a vibec jsem si v hlavé
nepripoustéla, Ze se mi tohle déje a bylo to skvély a postupem casu jsem meéla ty negativni
emoce jako ten strach. Ze zacatku jsem to brala pozitivné a postupem casu to slo vse har a har.”
Nejtézsi pro ni bylo, kdyZz se nemoc podruhé vratila ve chvili, kdy uz si fikala, Ze bude po vsem
a Ze se zase nadechne do bézného Zivota: ,KdyzZ jsem se podruhé dozvédéla, Ze se mi to vratilo,
tak to bylo nejobtiznéjsi, protoZe jsem si myslela, Ze to mam za sebou, méla jsem nastoupit do
prace, méla jsem nové zacinajici vztah. Myslela jsem si, Ze je vSe v pohodé, nic jsem na sobé
nepocitovala.” U respondentky ¢.6 to bylo podobné, jen jinak rozloZzené v ¢ase. Zpocatku si
strach nepfipoustéla, pro ni byla tézsi ta Iécba neZ ta nemoc sama o sobé a strach méla v pauze
pred transplantaci: ,,Nejvétsi strach jsem méla pravé mezi tou pauzou pred transplantaci, v té
pauze jsem to zacala zpracovavat, Ze je to nebezpecné a Ze mUzu vlastné zemfit a tam mi dosel
ten strach.” Ktomu dodala, jak naro¢na byla dlouhd izolace vdomacim prostiedi po
transplantaci: , Asi po té transplantaci to bylo nejslozitéjsi, takze vlastné takova doba, kdy je
¢lovék doma a nesmi chodit ja jsem to vydrzZela od listopadu do dubna. Bylo to vice jak 5 mésicl
doma, chodila jsem ven obcas, ale ne mezi lidi. Bylo to tézky kvdli té izolaci, Ze ¢lovék je sam
doma a neni to na psychiku dobré.”
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v vy

Respondent ¢.4 mluvi o nejtézsich chvilich spojenych s tim, Ze jedna z moZnosti Ié¢by byla skoro
posledni nadéje a obavy se michaly a na moji otazku, jaké obdobi pro ného bylo emocné
nejslozitéjsi odpovédél: ,Ja myslim Ze to bylo tedka na jafe, kdy jsem dostal tu bio Ié¢bu. Potom
ta prvni udrzovaci nebo jako dobijeci chemoterapie mi vlastné nefungovala, takze to bylo blby.
Ale nejhorsi byla ta bio lécba, protoZe to bylo pomalu to posledni, co mi mohli dat, takze jsem
mél pochybnosti, co kdyZ to nebude fungovat. Potom pro mé bylo hodné naro¢né, kdyz jsem sel
na tu transplantaci, protoZe jsem mél formu, kterd ma tendenci se vracet i po transplantaci, tak
jsem si fikal, jestli to ma vibec smysl.“ Zp(sob, jak unést zminéné pochybnosti o efektu [écby,
pro sebe pojmenoval nasledovné: ,Nebranit se tomu procesu, pfijmout tu realitu.” Respondent
¢.5, jako jediny stale v aktivni |écbé, drzi svlij bojovy rezim od zacatku. KdyzZ jsem mu polozila
otazku, co v ném nemoc a lécba vyvolava za emoce opovédél: ,Ani vlastné nevim, ja jsem nad
tim nikdy néjak extra nepremyslel, ja jsem se nastavil tak, Ze to musim vyhrat a néjaké okolni
pocity neberu v potaz. Ale urcité je tam néjaky strach, a hlavné velky respekt. Jsem od zacatku
nastaveny tak, Ze otom nepfemyslim a nastavil jsem se, Ze to prosté vyhraju.” Av této
souvislosti respondent ¢.9 dodava vétu, ktera vystihuje podobné, avsak spiSe neZ zaméreni na
zvladnuti nemoci jako u respondenta ¢.5 je patrny akcent na to vytrvat: ,SnaZil jsem se prezit
ten cas, nez mi bude lip.”

Kazdy respondent si béhem onemocnéni nasel, co mu pomaha. Respondentka ¢.1 mluvi o vdéku,
vife atom, Ze se zménila nejen vtom, co si mysli, ale ivtom, co déla. Moje otazka na
respondentku ¢.1 byla, co ji nemoc a |éCba pfinesla: ,Samozifejmé vdék, restart a ja tim, Ze jsem
i véfici, tak mi pomohla vira. A zménilo mé to jako ¢lovéka a snazim se pomahat i v té pacientské
organizaci.” Respondentku ¢.6 uklidniovalo, kdyZz méla pocit, Ze rozumi tomu, co se déje: ,Mé
bavi rozebirat tu nemoc, vyhleddvam si procenta a Cisla toho jaka je Sance a dava mi to néjakym
zplUsobem komfort a davalo mi to pocit, Ze tomu rozumim a Ze jsem nad véci.” Velkou lidskou
oporu pro ni zaroven predstavovala i zdravotni sestra, ktera sama prodélala transplantaci: ,To
mi pomohlo v tézkych chvilich, Ze tam byl nékdo, kdo mé chape a prosel si tim samym a chape
tu situaci. Citila jsem se, Ze lidem zaleZi na mém Zivoté, a nejen mym rodi¢im.” Respondentka
¢.8 si vSimla, Ze kdyZ byla psychicky v pohodé, sla ilécba lépe: ,Jakmile jsem byla psychicky
v pohodé, tak i ta IéCba Sla lip. Pozitivita na to méla velky vliv.“ Respondentu ¢.9 pomaha v téch
nejtézsich chvilich jeho domaci mazlicek: ,,V mych tézkych chvilich je pro mé nejvétsi oporou
pejsek. Pocit klidu mi dava, kdyz se mazlim se s pejskem.” Respondent ¢.9 se snaZi s nemoci
vyrovnat hlavné tim, Ze se soustredi na Uplné obycejné véci, které mu dodavaji silu. Misto aby
se trapil, sazi na dobrou naladu a véfi, Ze se nema cenu z toho hroutit. Za nejdllezitéjsi povazuje
snahu udrZet si tu pozitivni mysl a nezapominat se obcas zasmat. V humoru vidi velkou
pomoc a je presvédceny, Ze smich hodné pomaha. Tento postoj doplnuje i snahou nezlstavat
v necinnosti a hybat se, kdyZ to jde, coz mu pomaha citit se lépe jak na dusi, tak i po téle.
Respondentlv pristup €.9 ukazuje, Ze i drobné radosti a pohyb mohou hrat pfi zvladani tézké
diagndzy velkou roli.

A pak je tu i opatrnost kvali blizkym. Respondentka €. 3 ptiznava, Ze své pocity ¢asto dusi, aby
mamu a pratele nezatéZovala: ,Snazim se tyhle negativni emoce v sobé dusit nebo je nedavat
lidem najevo. Vim, Ze mama a kamaradky by z toho byly smutny, takZe se snazim, aby o tom

nevédély, snazim se to nedavat na sobé najevo, aby ostatni z toho nebyly smutny.” Respondent
¢. 4 to ma podobné a dodava: ,U mé to prichazi v navalech, dusi se to ve mné tak dlouho, nez to
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vSse vybouchne anechci, aby mé pfi tom nékdo vidél. Nechci nikoho otravovat s myma
pocitama.”

v v

Kdyz méli respondenti fict, co pro né bylo emocné nejtézsi, ¢asto padala konkrétni casova
obdobi nebo silné momenty. Respondentka ¢.2 mi bez vahani odpovédéla na to, co pro ni bylo
emocné nejslozitéjsi: ,,KdyZ se mi to podruhé vratilo,” a dodava: ,Vzalo mi to jakoby dulezity
roky mého Zivota.” Respondentku ¢.6 nejvic tiZila dlouhd izolace po transplantaci
a strach v pauze pred ni. Respondentka ¢.7 mluvila o tom, Ze ,Nejtézsi obdobi bylo, kdyZ jsem
méla hodné silné chemoterapie, coZ ve mné zabijelo Uplné vSsechno”. Respondent ¢.9 si
vzpomnél na nékolik ,narazovych” bod(, a to na zhorSeni po prvnim mésici, rizikovou situaci
okolo Vanoc, dlouhy pobyt v nemocnici, kdy si pral byt uz doma. V hlavé mu zlstaly i drobnosti,
kterych si vSimal: , KdyZ jsem cekal v cekarné, tak tam bylo plno starsich lidi okolo 55 + a ja jsem
tam byl jediny takto mlady. TakZe bylo tézké tohle zaZivat v tak mladém véku, Ze jsem vidy byl
sportovec a najednou musim fesit tohle.” A nasledné i to, kdyz: ,Bylo pro mé jesté dost emocné
slozZity to, kdyZ jsem se vratil z prvniho vySetfeni a najednou mi volala pani doktorka, Ze se mam
okamzité vratit, sbalil jsem si par véci a 2 mésice jsem se doma neukazal, takze to bylo silny.”
Respondentka €.8 k nejtézsimu fadi umrti blizkého kamarada, které jeji pohled na lécbu a Zivot

obecné silné poznamenalo.

Po léCbé se hodné mluvi o vdéku a novém pohledu na obycejny den. ,,Dalo mi to samoziejmé to
je jasny jinej pohled na Zivot, vazit si opravdu kazdého okamziku a nedélat si starosti, ktery Zadny
starosti nejsou nebo zbytecnosti jako netrapit se malichernostmi, zni to jako klisé, ale fakt vam
to ukaze,” rikd respondentka ¢.1. Respondentka ¢.2 mi otom vypravi takto: ,Po psychické
strance ja si myslim Ze jsem se naucila vic jako tfeba uzZivat Zivota resit takovy ty blbosti ja jsem
takova vic jako bezstarostna prosté beru véci tak jak pfijdou a snazim se se néjak extra jako
nestresovat s blbostma, vdécnost za kazdej den.” Respondentka ¢€.6 pridava: ,Horsi dny uzZ ted
posledni dobou nemam, vZdy si najdu néco pozitivniho na tom dnu,” ale zaroven se pfizn3, Ze
kdyzZ pfijde ryma, tak se hned boji, aby se ji nemoc nevratila: ,Co se tyce tfeba i rymy, kdyZz mam,
tak se hned bojim, Ze se mi nemoc vraci nebo néco takového, prozivam to har, protoze mam tu
imunitu nizsi.“ U respondentky €.7 je silny vdék itézsi smifovani se se zménami téla: ,Jsem
vdécna za to, Ze jsem to zvladla a Ze mam tu moznost tady byt. A pohled na Zivot, tak mam jinak
postavené hodnoty.” Hned ale dodava: , Diky |écbé jsem pfiSla o vlasy a pofad se s tim nedokazu
smifit, vSichni se na mé otdaceji a je to nepfijemny pocit.” U respondentky ¢.8 prevazuje jiny
pohled na Zivot a celkové jak si vazit malickosti a také vdék, Ze dokaze filtrovat lidi ze svého
Zivota. Zcela konkrétné tika, co by ji ted kvalitu Zivota zlepsilo: ,,Sebevédomi by mi zlepsilo kvalitu
Zivota, hodné s tim bojuji. Kdyz bych dosahla zdravého sebevédomi, tak mi to pomuze hodné.”
Respondentka €.3 svij soucasny stav shrnula takto: ,Ja se uklidriuju tim, Ze vim, Ze bude lip, Ze
za 3 mésice muUZe byt lip a bude to zase vSechno lepsi, takZe timhle se ja uklidruji. Ale muj Zivot
ted je Uplné o nicem, nemam nic z ¢eho bych se méla radovat, ale nechci znit pesimisticky.”
Soucasné se snaZi nezaobirat hloupostmi a drZet se toho, Ze zdravi je na prvnim misté. A jasné
dava najevo, co ji to déla s béznym dnem: ,,Clovék Zije v nevédomosti a bojim se kazdy kontroly
a narusuje mi to Zivot.” Respondent .5, prestoze je stale v aktivni Ié¢bé, dodava, Zze mu to dalo
pokoru a Uctu a Uplné jiny pohled na svét a Ze se snazi fesit véci s tsmévem. Respondent ¢.9
nakonec véc shrnuje tak, Ze mu nemoc vzala hodné prileZitosti: ,Vzala mi to, Ze jsem chtél
jitamél jsem jit do spojenych statli na univerzitu, vzala mi pal roku nebo rok néjakého

normalniho fungovani a taky pfritelkyni“ ale hned uvadi na pravou miru to, Ze mu nemoc spise
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vic dala, nez vzala: ,Vic mi to dalo, neZ vzalo. Mam skvély pratele, rodinu. Dalo mi to néjaké
Zivotni hodnoty, co je dalezity a hodné uvédoméni. NejdllezZitéjsi je se z toho nehroutit i kdyz to
prosté neni lehky, udrZet si tu pozitivni mysl. Ty chvile jsou dlouhy, ale da se to pretrvat, obcas
zasmat. Smich hodné pomah3, dobra nélada, hybat se, kdyz to jde.”

Tyto vypovédi respondentl ukazuji, Ze prozivani nemoci neni u nikoho stejné a nejde to popsat
jako néjaky jednoduchy, predem dany postup. Kazdy ma ten sv(j pfibéh trochu jiny, ale
skoro u vech to za¢ina obrovskou nejistotou. Clovék nejdfiv vilbec nevi, na éem je, a prosté se
jen snazi v té nové situaci néjak najit a pochopit, co se s nim vlastné déje. Pak prichazi obdobi,
kdy se emoce stfidaji podle toho, jak se dafi zdravotné a jak narocna je kazdodennost. Do toho
si kazdy nasel néco, co mu pomaha, nékdo viru a vdék, nékdo informace a lidskou blizkost, nékdo
oteviené vypovidani, jiny kontrolu nad tim, co ukazuje okoli, nékdo domaciho mazlicka a humor.
A nakonec je tu to, co si kazdy nasel jako prinos po IéCbé. Nékdo vdék za obycejny den, mensi
trpélivost pro ,blbosti“, soucit sdm se sebou iostatnimi, a u ¢asti i opatrnost, aby se nic
nepfrivolalo. Do toho patfii konkrétni véci, které z(stavaji tézké napriklad pohled do zrcadla kvl
ztraté vlasu, uzkost pri kontrolach, obavy pti nachlazeni. A taky Cista radost, Ze se jde vratit
zpatky k béznému Zivotu, ale mensimi kroky.

V ramci prvni vyzkumné otdazky, ktera zkoumala vnimani fyzické zdatnosti a schopnost vykondvat
béZné kazdodenni Cinnosti, se ukazalo, Ze kvalita Zivota je vtéto oblasti Uzce spojena se
sobéstacnosti. Pfed onemocnénim vétSina respondentl vnimala své zdravi aenergii jako
samoziejmost. S nastupem nemoci a zejména béhem intenzivni Iécby vSak doslo k vyraznému
propadussil, ktery respondenti popisovali jako stav naprostého vycerpani. Z rozhovor( vyplynulo,
Ze nejtézsi zkusenosti nebyla nemoznost sportovat, ale ztrata schopnosti postarat se o zakladni
potieby. Situace, kdy dospély Clovék potrfebuje pomoc s hygienou, jidlem nebo pohybem,
zasadné narusuje vnimani vlastni distojnosti. Po Ié¢bé a v remisi se sice sobéstacnost vétsinou
obnovila, ale télesna zdatnost se jen zfidka vratila na pavodni Uroven. Pacienti se museli naudit
Setfit energii a prijmout nové limity svého téla. Fyzicka kvalita Zivota je tak vnimana hlavné jako
schopnost fungovat bez cizi pomoci, i kdyzZ pretrvava unava nebo bolesti. Tato zjisténi odpovidaji
poznatklim z literatury, kterd uvadi unavu jako jeden z hlavnich problémi{ onkologickych
pacientd (Sldama a kol., 2022). Stejné tak potvrzuji, Ze fyzicka kvalita Zivota byva dlouhodobé
ovlivnéna lécbou (Slovacek a kol., 2006) a Ze dulezZitou roli hraje sobéstacnost pacienta (Janikova
a kol., 2012).

Druha vyzkumna otazka se zaméfila na miru socidlni integrace. Vyzkum potvrdil, Ze leukémie
funguje jako urcité vztahové sito. Doslo k vyraznému preusporadani socialnich kruh(, kdy ¢ast
pratel z Zivota pacientl odesla, protoZe nedokazali s nemocnym komunikovat nebo se situace
zalekli. Na druhou stranu se vsak upevnily vazby s rodinou a nejblizSimi prateli, ktefi se stali
klicovou oporou. Velkym zasahem do socialni kvality Zivota byla nutnost izolace kvuli oslabené
imunité a také zmény vzhledu, zejména ztrata vlasu. Tyto faktory zplsobovaly, Ze se respondenti
citili ve spolecnosti nejisté a nékdy se ji i zamérné vyhybali, aby nemuseli ¢elit pohleddm cizich
lidi. Velmi dulezitym zjisténim bylo, Ze pacienti vnimaji socialni zaclenéni pozitivnéji tehdy, kdyz
se k nim okoli chova pfirozené a dokaze o nemoci mluvit bez pfehnaného soucitu nebo patosu.
Socialni integrace po |écbé tedy neni navratem do plvodniho bodu, ale hledanim nové podoby
byti s ostatnimi, ktera respektuje soucasné moznosti nemocného. V socialni oblasti vysledky
odpovidaji tomu, Ze nemoc casto ovliviiuje vztahy a socidlni fungovani (Gurkova, 2011). Stejné
jako v literature izde dosSlo ke zuZeni socidlniho okruhu avétsimu vyznamu blizkych lidi.
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Vyznamnym faktorem byla také izolace kvili imunité, kterd je u pacientl sleukémii bézna
(Vorlicek a kol., 2020). Vyzkum zaroven ukazal, Ze dlleZity neni pocet kontaktd, ale jejich kvalita.

Treti vyzkumna otazka sledovala emocionalni stav pacient(l. Prozivani nemoci se ukazalo jako
nesmirné dynamicky proces, ktery se neustdle méni podle aktudlniho zdravotniho stavu.
Pocatecni Sok astrach zneznama vystfidala béhem I[écby smés odhodlani, vdécnosti,
ale i hluboké unavy a beznadéje. Vyraznym rysem, ktery se v rozhovorech opakoval, byla snaha
pacientl chranit své blizké. Mnozi znich vsobé negativni emoce astrach dusili, aby
nezplsobovali smutek svym rodicidm nebo partnerim. Tato ,emocni prace”, kterou pacienti
vykonavaji pro své okoli, predstavuje znacnou vnitini zatéz. V obdobi po |écbé se pak kvalita
Zivota v této oblasti projevuje jako velky vdék za kazdy dalsi den, ale zaroven jako neustdla
bdélost a Uzkost, ktera se vraci pti kazdé kontrole u Iékare nebo pfi sebemensim naznaku virdzy.
V oblasti emoci se vysledky shoduji s tim, Ze pacienti prochazeji riznymi fazemi — od strachu az
po postupné pfijeti situace (Slovacek a kol., 2006). V praci se ale navic ukdazalo, Ze pacienti Casto
skryvaji své emoce, aby chranili své blizké. Tento moment neni v literature tolik zdlraznovan
a lze ho povaZovat za jeden z pfinosu této prace.

Na zakladé vsech téchto poznatkl Ize odpovédét na hlavni vyzkumnou otazku: ,Jak
pacienti s leukémii celkové vnimaji svoji kvalitu Zivota?“ Z vysledk( vyplyva, Ze pacienti vnimaiji
svoji kvalitu Zivota jako neustaly proces vyvaZzovani a pfizplsobovani se. Kvalita Zivota pro né
neni stav naprostého zdravi, ale spiSe schopnost najit smysl a radost i v Zivoté, ktery je nyni jiny
neZ driv. Vnimaiji ji skrze navrat k autonomii a skrze moznost rozhodovat o svém Case. Prestoze
jim nemoc vzala dfivéjsi vykonnost, ¢ast spolecenskych kontakt(l nebo pocit neohroZenosti,
vétsina respondent( uvadi, Ze jim tato zkusenost zaroven prinesla hlubsi vhled do priorit. Kvalita
Zivota je v jejich ocich vnimana jako uspokojiva tehdy, pokud jsou schopni byt samostatni, maji
kolem sebe nékolik skutecnych pratel a dokazou se radovat z malickosti, které drive povazovali
za nepodstatné. Je to Zivot v ,nové normé“, kde hraje hlavni roli vdécnost a pokora, ale
i neustaly respekt k vlastnimu télu a jeho hranicim.
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4 Doporuceni pro praxi

Na zakladé vysledk( mého vyzkumu bych ve vztahu k osSetfovatelské péci o pacienty s leukémii
do praxe doporucila brat v potaz i faktory, které souviseji se zvldadanim samotného onemocnéni
alécby astim souvisejici podporu kvality Zivota pacienta ve fyzické, socialni i emocionalni
oblasti. U pacientl se opakované ukazovalo, Ze lécba inemoc vyrazné zasahuji do jejich
sobéstacnosti, béZzného denniho fungovani, vztah( s okolim i psychického prozivani. Proto je
dllezité, aby zdravotnici k pacientlim pristupovali individualné a vnimali je komplexné.

Voblasti fyzické zdatnosti by bylo vhodné pravidelné sledovat miru Unavy,
sobéstacnost a schopnost zvladat béiné denni cinnosti. Dulezité je pacienty podporovat
v pfimérené aktivité podle jejich aktudlnich mozZnosti, vést je k respektovani vlastnich limit(
a motivovat je k postupnému navratu k béznym cinnostem. Soucasti oSetfovatelské péce by
méla byt i edukace pacienta a rodiny o tom, Ze Unava, kolisani energie a omezeni vykonnosti
mohou pretrvavat i po skonceni lécby a jaké jsou alternativni moZnosti navrat( k fyzické aktivité,
ktera se alespon pfiblizi té pfed onemocnénim. Tato podpora je dllezZitd zejména pro pacienty,
ktefi byli pfed onemocnénim fyzicky velice aktivni, jako tomu bylo i v mém vyzkumném vzorku.
V socidlni oblasti se ukazalo jako vyznamné podporovat pacienty v udrzovani kontaktu s blizkymi
a citlivé vnimat, Ze navrat mezi lidi mGze byt ztiZzen oslabenou imunitou, zménami vzhledu nebo
nejistotou v komunikaci. OSetfovatelé by méli vytvaret bezpecny prostor pro rozhovor o téchto
obtizich, podporovat otevienou komunikaci arespektovat, Ze kaidy pacient ma jiné
potfeby v mife kontaktu s okolim. Pfinosné mlze byt také zapojeni rodiny do péce a jeji
edukace, aby pomoc nevedla k prehnanému omezovani pacientovy samostatnosti, to znamena
k az neZzadouci pédi, starosti a limitujicim obavam okoli. V emocionalni oblasti je dualezité
vénovat pozornost psychickému stavu pacient(, jejich obavam, nejistoté i strachu z budoucnosti
nebo relapsu onemocnéni. V praxi je vhodné aktivné nabizet moZnost rozhovoru, projevit
empaticky pfistup av pripadé potieby doporucit psychologickou ¢i psychosocidlni podporu.
Vyznamnou roli hraje i béZna lidska komunikace, respekt, humor a pocit, Ze pacient neni vniman
pouze jako diagndza, ale jako Clovék s individualnim pribéhem a potfebami.

Pro studentku vSeobecného oSetfovatelstvi ztoho vyplyva, Ze by méla pfi péci
o pacienty s leukémii rozvijet zejména schopnost empatické komunikace, individualniho
pfistupu, pozorovani zmén ve fyzickém i psychickém stavu a podpory pacientovy sobéstacnosti.
Dulezité je také uvédomeéni, Ze kvalita Zivota pacientll s leukémii je proménliva a ovlivnéna
mnoha faktory, proto by oSetfovatelska péce méla byt komplexni, citliva a respektujici aktualni
moznosti kazdého pacienta.
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Zaver

PredloZzend bakalafska prace se zabyvala problematikou kvality Zivota u pacientl
s leukémii. V teoretické Casti byla popsana samotnd leukémie, jeji rozdéleni, pfiznaky,
diagnostika, |écba a mozné komplikace. Dale se prace vénovala pojmu kvalita Zivota, jeho
slozkdam a zplsobdm hodnoceni, pficemz daraz byl kladen na fyzickou, socidlni a emocionalni
oblast, které tvofri zaklad celkového vnimani kvality Zivota u onkologicky nemocnych. Cilem
prace bylo zjistit, jak pacienti s leukémii vnimaiji svoji kvalitu Zivota. Pro naplnéni tohoto cile byl
zvolen kvalitativni vyzkum, konkrétné metoda polostrukturovanych rozhovorl. Vyzkumny
soubor tvofilo 9 respondent(l riizného véku, ktefi si prosli onemocnénim leukémie nebo se s nim
aktualné 1éc¢i. Rozhovory byly zaméreny na tfi hlavni oblasti — fyzickou zdatnost a kazdodenni
fungovani, socialni integraci a emociondlni prozivani. Zvysledkd vyzkumu vwvyplynulo, Ze
leukémie ma vyrazny dopad na vSechny sledované oblasti kvality Zivota z pohledu samotnych
respondentl. Ve fyzické oblasti respondenti nejcastéji popisovali Unavu, pokles energie,
omezeni béZnych cinnosti a ztratu sobéstacnosti, zejména béhem lécby. V socidlni oblasti
dochazelo ke zménam ve vztazich, omezeni kontaktu s lidmi a nékdy ik pocitu izolace, a to
napriklad kvlli imunité nebo zménam vzhledu. V emociondlni oblasti se objevoval strach,
nejistota a psychicka zatéz, ale také postupné prijeti situace, zména Zivotnich hodnot a vétsi
vdécnost za béziné véci. Zavérem lze fict, Ze kvalita Zivota pacientl s leukémii je komplexni
a proménlivd a neni ovlivnéna pouze zdravotnim stavem, ale itim, jak nemoc zasahuje do
kazdodenniho Zivota, vztahl a psychiky Clovéka. Vysledky prace ukazuji, Ze je dalezZité vnimat
pacienta jako celek a zaméfit se nejen na lécbu onemocnéni, ale i na jeho celkové prozivani
a potreb.

v

Dalsi sméry badani by se mohly zaméfit na to, jak se s onemocnénim vyrovnavaji mladi dospéli,

v

pro které je ztrata vlasi nebo omezeni sportu v dobé budovani kariéry avztahl obzvlasté

narocna. Také by bylo zajimavé sledovat vliv zapojeni do pacientskych organizaci na vnimani
kvality Zivota a na schopnost sdilet své pocity mimo rodinny kruh.
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