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Abstrakt

Ciel V praci sme sa zamerali na hodnotenie kvality Zivota u najstarSich reprezentantov romskej minority, najmé z hladiska
chronického ochorenia, ktoré je spojené s prezivanim diskomfortu. Metodika: Na percepciu dopadu vybranych premennych na
kvalitu Zivota najstarSich ¢lenov rémskej minority sme vyuzili Standardizované dotazniky WHOQOL-BREF a WHOQOL-
OLD. Informacie o zdravotnom profile participantov sme ziskavali rozhovorom, ktoré¢ho §truktira zodpoveda komponentom
revidovaného Modelu manazmentu symptomu. Vysledky: Pritomnost’ diskomfortu bola signifikantnym ¢initelom zniZzeného
hodnotenia kvality zivota v niektorych parcidlnych oblastiach (doménach), konkrétne Fyzické zdravie, Prezivanie, Autonémia,
Minulé, pritomné i buduce aktivity, Socidlna participacia i v celkovom profile kvality zivota WHOQOL-BREF a WHOQOL-
OLD. V socialnej oblasti kvality Zivota, ktora obsahovo kore$ponduje s dostupnost'ou a spokojnost'ou so socialnou oporou
dosiahli respondenti podobné skore v oboch skupinach, bez ohl'adu na zavaznost' ochorenia. Hodnota dosiahnutého skore
zaroven naznacuje, ze spokojnost’ v socialnej oblasti a medzil'udskych vztahov prispela najvys$sim podielom k udrzaniu kvality
zivota v sledovanej vzorke. Zaver: Stupen zavaznosti ochorenia mal v romskej populécii seniorov priamy negativny dopad na
hodnotenie kvality zivota. Zistenia st v mnohych pripadoch ovplyvnené Zivotnymi podmienkami a kultirnymi $pecifikami
romskeho etnika.

KPucové slova: romska populacia starSich dospelych a seniorov, chronické ochorenie, kvalita zivota, WHOQOL.

Abstract

Aim: In this project we focused on assessing the quality of life in the oldest representatives of the Romani minority, especially
in terms of chronic disease, which is associated with survival discomfort. Methods: For the perception of the impact of selected
variables on quality of life of the oldest members of the Romani minority, we used standardized questionnaires WHOQOL -
BREF and WHOQOL-OLD. We obtained information on health profile of participants from the interview, which corresponds
to the structure component of the revised Model symptom management. Results: The presence of discomfort was a significant
factor in reduced quality of life assessment in some partial areas (domains), namely physical health, surviving, autonomy, past,
present and future activities, social participation, as well as in the overall profile of quality life WHOQOL-BREF and
WHOQOL-OLD. In the social area of quality of life that corresponds with the availability of content and satisfaction with
social support, respondents achieved similar scores in both groups, regardless of the severity of the disease. Value achieved
scores also suggests that satisfaction in social and interpersonal relationships contribute to maintaining the highest ratio of
quality of life in the investigated sample. Conclusion: The severity of the disease in the elder Romani population has direct
negative impact on quality of life assessment. The findings are in many cases affected by the living conditions and cultural
specifics of the Romani ethnicity.

Key words: Romani population of older adults and elderly, chronic disease, quality of life, WHOQOL.

Uvod

Romovia na Slovensku tvoria heterogénnu skupinu, integracie do majoritnej spolo¢nosti. Minulé pristupy,

vedd réznorody spdsob Zivota, Co je determinované
nielen  etnickou  (subetnickou) a lokalnou
prislusnostou, ale najméi troviou asimilacie a
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spojené s problematickym vymedzenim rémskeho
etnika predstavovali bariéry pre komprehenzivny
vyskum Romov, a preto v niektorych disciplinach
nedisponujeme v sucasnosti komplexnymi a
empiricky podloZzenymi faktami o zivote Romov. Na
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zéklade stadia dostupnych literarnych pramenov
mobzeme predpokladat’, Ze takato situdcia je i v oblasti
osetrovatel'stva, i ked’ sme zaznamenali urcité pokusy
0 objasnenie fenoménov suvisiacich so zdravim z
perspektivy tejto discipliny (Dingova, Ziakova, 2005;
Vorosova, Malikova, 2007). Situdcia je v oblasti
vedeckého zaujmu stazend urcitou izolaciou voci
pokusom  preniknit do tejto  komunity a
problematickou participadciou samotnych Rémov vo
vyskume 1 v zdravotno-podpornych aktivitach.
Redlnym problémom je i absencia teoretickych a
empirickych dat o charakteristikdch sti¢asnej romskej
minority, ktoré st relevantné k oSetrovatel'skym
fenoménom ako je napriklad i kvalita Zivota.

Najcastejsie st vyskumy, respektive prieskumy
v romskej populacii orientované izko na zdravotny
stav deti (Adamkovicova et al., 1999), gravidnych
zien, (Sere§, 1998; Rambouskovaet al., 2003) ¢i
dospelej populacie (Krajcovicova et al., 2004,
Bertkova, 2004). Za determinujuce faktory
ovplyvitujuce kvalitu zdravia romskej populacie su
povazované v sucasnosti najmid vysoka uUzemna
koncentracia romskeho obyvatel'stva s epidemickym
Sirenim  ochoreni a nizka uroven byvania
v ekologicky  rizikovom  prostredi s nizkym
Standardom osobnej i komunalnej hygieny. Znacna je
i geneticka zataz romskeho etnika spojena s vysokou
incidenciou kongenitdlnych ochoreni. Dalej st to
nevhodné stravovacie navyky, zvySena miera
uzivania alkoholu a tabakovych vyrobkov, nizSia
vzdelanostnd tUroven, z ktorej moze pramenit’
nedostatocna uroven zdravotného uvedomenia a
nemoznost’/neschopnost’ vyhladat’ adekvatnu
zdravotnicku pomoc ¢i rozhodnutia a moznosti kapit’
si potrebné lieky (Adamkovicova et al., 1999, s. 183).

KedZze hodnotenie zdravia je ovplyvnené nielen
pritomnostou symptomov ochorenia, diskomfortu,
ale 1 réznymi osobnostnymi, sociokultirnymi a
psychologickymi faktormi a aktualnou situéciou,
zaujimalo nas ako sa premieta zdvaznost' ochorenia
do subjektivneho hodnotenia zdravotného stavu a tiez
i kvality Zivota. Pre oSetrovatel'stvo a i medicinu st
charakteristické najmd aplikacné pristupy, teda
uplatnenie kategorie kvality Zivota vo vztahu ku
klinickému stavu, uzSie chapanému zdraviu, ¢i skor
subjektivnej percepcii vplyvu ochorenia/poruchy na
kvalitu zivota. Vzhl'adom na celostny pristup, ktory
je  zadkladnym  metodologickym  ramcom v
osetrovatel'stve i povahu konceptu kvality Zivota sme
ju  hodnotili multidimenzionalnymi  néstrojmi
WHOQOL-OLD a WHOQOL-BREF.
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Ciel

Cielom price je zistit uroven kvality zivota
najstarSich reprezentantov romskej populacie vo
vybranych lokalitach zilinského kraja. TaktieZ sme sa
pokusili zmapovat' dopad chronického ochorenia
S prezivanim diskomfortu na percepciu kvality Zivota.

Subor

Pri vybere participantov, ktori tvorili vyskumnu
vzorku sme postupovali réznymi formami zimerného
vyberu. Boli nimi jednoduchy zamerny vyber,
metdda ,,snehovej gule” a metoda ,kontaktnej
osoby“. V pripade metody snehovej gule sa
informatormi — sprostredkovate'mi kontaktov na
potencidlnych participantov stali uz spolupracujuci
seniori, respektive ich rodinni prislu$nici. V druhom
pripade bol kontaktnou osobou komunitny konzultant
s etnickou prisluSnostou Rom, ktory v minulosti asi 4
roky zil v jednej z participujucich komunit. Do
vyskumnej vzorky sme zaradili tych, ktori spiiiali
nasledovné kritéria: vek 50 a viac rokov, pritomnost’
minimalne jedného chronického ochorenia, ochota
k spolupraci, podpisanie informovaného suhlasu
sucastou na vyskume, schopnost’ pochopit
inStrukcie  vyskumnych  metodik, subjektivna
deklaracia romskej identity a ovladanie slovenského
jazyka. Charakteristika vzorky je uvedena v tabulke.
(Tab. 1)

Metodika

Pre zber empirickych udajov sme pouzili metodu
polostruktirovaného interview, ktoré zodpovedalo
komponentom revidovaného Modelu manazmentu
symptomu (Dodd, 2001) a bolo zamerané na
identifikaciu zavazného symptému, jeho popis
a manazment. Pre objektivizaciu intenzity
diskomfortu sme vyuzili v pripade dyspnoe Borgovu
Skalu (Powers, Bennett, 1999, s. 257) a v pripade
bolesti vizualnu analégovi skalu bolesti (VAS).
Kvalita zivota bola hodnotena prostrednictvom
Standardizovanych dotaznikov  WHOQOL-BREF a
WHOQOL-OLD, ktoré¢ mozu byt administrované aj
ako Struktirované rozhovory.

Na  statistické  spracovanie a  vyhodnotenie
empirickych dat boli pouzit¢ MS Excel 2000
aSTATISTICA (StatSoft). Na vyjadrenie miery
vyznamnosti  rozdielov  intervalovej  zavislej
premennej bola pouzitd neparametricka
jednofaktorova analyza rozptylu Kruskal-Wallisov
test na hladine vyznamnosti 5 %.
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Tab. 1 Charakteristika vzorky

Vek (roky) n priemer SD median
50-60 50 55,36 3,19 56
61 a viac 23 66,39 4,64 65
Spolu 73 58,84 6,37 58
Pohlavie N 50 - 60 rokov n 61 a viac rokov n
Zeny 42 27 15
Muzi 31 23 8
Spolu 73 50 23
Rodinny stav n %

Vv partnerskom zvizku 7 9,59

V rozsirenej rodine s detmi 17 23,29
Vv rozsirenej rodine s det'mi a vnicatami 47 64,38
v rodine s pribuznymi* 1 1,37
ovdoveny/a a zijem sam/a 1 1,37

* ini ako deti a vnucata

Vysledky

V priebehu zberu Struktarovanych dat o kvalite Zivota
sme sa zamerali na zmapovanie a objektivizaciu
zdravotného profilu - z perspektivy subjektu ako
subjektivne vnimany zdravotny stav a stupen
zavaznosti ochorenia. Vysledkom tejto kvalitativnej
fazy boli informécie o pritomnosti a type
diskomfortu, rovnako ako isposobe manazmentu
tazkosti, ktoré uvadzame opisnymi charakteristikami
z hladiska ich pocetnosti (n). V pripade intenzity
symptomov dopliiame median a $kalové rozpitie
hodnotenia v tabulke (Tab. 2). Dyspnoe bola
popisana respondentmi v dvoch rovinach - fyzicky
pocit a pocit emoéného distresu, ktory sa prejavuje
ako panika a strach spojeny s ohrozenim Zivota.

Tab. 2 Vybrané charakteristiky diskomfortu

V pripade bolesti na hrudniku bola udévana najmi
uzkost’ spolu s jej vegetativnymi prejavmi a v pripade
bolesti to bola neprijemna citova zlozka, ktora
vyzadovala pozornost’ subjektu a narusila bezné
spravanie a myslenie. Bolest vtomto pripade -
vzhladom na deskripciu vzmysle lokalizacie
a frekvencie vyskytu nadobudla vo vzorke skor
charakter chronickej bolesti s fazami
zlepsenia/zhorSenia. V ramci manazmentu tohto
stavu takmer 73 % (n = 26) participantov vyhl'adalo
odbornti pomoc a to formou ,,akutnej intervencie® ¢i
bezprostrednej navstevy lekara. Az 95 % (n = 34)
pocitovalo v tejto situdcii ~ nejaky  druh
psychologického distresu, uzkosti, smutku a stavu
,»bez nalady*.

Pri Statistickom spracovani dat sme vyuzivali iba

premenntit

Vnimanie symptomu n  intenzita/ median manaZmet symptomu -
odborna pomoc**/n
Dusnost’ 12 Borgova $kala (0-10) 10
7
Bolest’ na hrudniku 6 VAS(0-10) 5
7
Iné lokalizacie bolesti* 18 VAS (0-10) 11
6

* NajcCastejSie sa jednalo o bolesti spojené s ochorenim muskuloskeletalneho aparatu, bolesti
lokalizované v brusnej dutine, bolesti zubov, zlomeniny koncatin a bolest’ spojend s popaleninami
a drobnejsimi traumami.

*+ Odborna pomoc formou ,,akttnej intervencie (privolanie Lekarskej sluzby prvej pomoci) ¢i
bezprostrednej navstevy lekara.

pritomnost  diskomfortu  (utych
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respondentov, ktori hodnotili svoj stav ako ochorenie
zavaznejSie tj. v priebehu poslednych 4 tyzdinov
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zazili diskomfort), a to vzhl'adom na maly pocet
respondentov. (n = 36). Jednotlivé aspekty
diskomfortu ako lokalizdcia ¢i intenzita sme
nevyuzivali, 1 ked’ je vo vSeobecnosti zname, Ze tieto
parcialne aspekty symptomov (a ich prezivania) maja
znaény vplyv na percepciu kvality zivota, no
moznosti Statistickych operacii su pri malych
suboroch obmedzené.

Vysledky priemernych hodndt dvoch samostatne
vyhodnocovanych poloziek a hrubych skoére domén
WHOQOL-BREF uvadza Tab. 3, spolu s hodnotou
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pravdepodobnosti. Priemerna Skalova hodnota
vV samostatne vyhodnocovanej polozke - Globdlne
hodnotenej kvalite zivota (QI) dosiahla v skupine
respondentov s diskomfortom Statisticky vyznamne
nizS§iu  hodnotu (3,00) ako priemerna Skalova
hodnota v skupine bez diskomfortu (3,41), podobne
Vv pripade druhej samostatne vyhodnocovanej polozky
Spokojnosti so zdravim (Q2) a domén Fyzické zdravie
a Prezivanie. Statisticky signifikantné rozdiely sme
z hladiska pritomnosti diskomfortu nezaznamenali v
doméne Socidlnych vztahov a v doméne Prostredie.

Tab. 3 Zavaznost’ ochorenia (pritomnost’ diskomfortu) vo vztahu k vS§eobecnym polozkam

a doménam WHOQOL-BREF

Domény Bez diskomfortu S diskomfortom
priemer = SD priemer £+ SD p

Q1 - Kvalita Zivota 3,41+0,49 3,00+0,63 0,008
Q2 - Spokojnost’ so zdravim 3,57+0,5 2,45+0,76 0,000
Dom 1 - fyzické zdravie 13,46£1,9 10,43+2,34 0,000
Dom 2 - prezivanie 12,99+ 1,25 12,59+1,73 0,006
Dom 3 - socialne vzt'ahy 13,26+1,73 13,55+1,36 0,4976
Dom 4 — prostredie 11,77£1,8 11,55£1,5 0,4101

SD - smerodajné odchylka

Statisticky vyznamné rozdiely vo vnimani kvality
zivota pri hodnoteni vplyvu zavazného ochorenia sa
potvrdili i v oblastiach Specifickych pre seniorov
(WHOQOL-OLD). Konkrétne sme zistili $tatisticky

vyznamné rozdiely z hladiska dopadu zavaznych
symptomov ochorenia v doméne Autonomia, Minulé,
sucasné a buduce aktivity a Socidalna participacia.
(Tab. 4)

Tab. 4 Zavaznost’ ochorenia (pritomnost’ diskomfortu) vo vztahu k doménam WHOQOL-OLD

Domény Bez diskomfortu S diskomfortom
priemer £+ SD priemer £+ SD P
SAB- senzorické funkcie 15,57£2,69 15,25+2,87 0,569
AUT- autonémia 14,03+1,53 12,89+1,33 0,002
PPF- minulé, pritomné a buduce aktivity 14,244+1,73 13,61+1,59 0,043
SOP - socialna participacia 14,38+1,57 12,25+2,17 0,000
DAD- smrt’ a umieranie 13,65+£3,91 12,86+3,33 0,295
INT- blizke vztahy 15,14+1,56 15,39+1,48 0,697
SD - smerodajné odchylka
proporciondlne najmenej zastupenou vekovou

Diskusia

Zdravotny stav romskej populacie je horsi ako
v neromskej populécii, s ¢im koreSponduje i stredna
dizka zivota, ktora je v priemere 0 8-10, podla
niektorych zdrojov az o 15 rokov kratSia ako
V majoritnej  spolo¢nosti  (Program  podpory
zdravia..., 2007). Seniori su pravdepodobne
vzhl'adom na Zivotné podmienky a parcidlne znadme
indikatory morbidity v rémskej populacii ipodla
demografickych prognoz (Potancokova, 2004, s. 40)

© 20110setrovatelstvi a porodni asistence

skupinou s nie dobrym zdravotnym stavom, kedze
vplyvom veku maji chronické ochorenia tendenciu
zhor$ovat’ sa, a to i V pripade optimalnej liecby.

Vysledky validizaénych stadii WHOQOL-BREF a
testovania WHOQOL-OLD, iked sa nezaoberaju
posudzovanim jednotlivych Specifickych aspektov
ochorenia, potvrdzuji percepciu znizenej kvality
zivota v pripade ochorenia. V suvislosti s najcastejSie
menovanymi typmi diskomfortu vo vzorke je mozné
identifikovat’ celé spektrum vyskumnych prac
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zameranych na objasnenie vzt'ahu ochorenia a jeho
jednotlivych aspektov na kvalitu zivota. Ako uvadza
Karapolat (2008, s. 594) symptomy bez ohladu na
pri¢inu st vyznamnej$imi determinantami kvality
zivota ako biochemické a klinické parametre preto,
7e st komplexnejsie, prejavuju sa v celom spektre
bio-psycho-socialnych aspektov a teda i ich dopad na
komplexny vysledok akym je kvalita zivota je
vyraznej$i. Aigner (2006, 2007) uvadza signifikantné
rozdiely pri vyuziti identického nastroja WHOQOL-
BREF v profile kvality pacientov
s bolest'ou/diskomfortom a duSnostou na trovni
domény Fyzické zdravie a Prezivanie. Obe uvadzané
domény  dosiahli v skupine s diskomfortom
Statisticky niz8ie hodnoty i v naSej §tadii. V suvislosti
S prezivanim subjektivnej pohody (well-being), o
ktorej sa najCastejSie hovori ako o emociondlnom
komponente kvality zivota sa v séniu a preséniu
diskutuje o nizSom prezivani pozitivnych emdocii a
zvysenej frekvencii negativnych emocii (Ka¢marova,
2004). K ¢initelom, ktoré brania uspokojovat’ urcité
potreby, zazivat dolezité udalosti patri zavaznejSie
ochorenie s prezivanim  diskomfortu.  Bolest’
predovsetkym chronicka, ale i iné fenomény ako je
unava ¢i duSnost, interferuji so schopnostou byt
sebestacny a tiez ohrozuju participaciu jednotlivca
v socialnych aktivitich (Carringtonet al., 2003).
Samotné symptoémy, ktoré participanti najcastejSie
udavali - bolest a duSnost su uvadzané so
sprievodnymi negativnymi afektmi ako je tzkost,
pocit ohrozenia a depresivne ladenie, ktoré maju
vyznamny negativny vplyv na kvalitu Zivota
a prenikaji uvedenymi interferenciami (Ursini, 2009,
s. 8). Uzkost v romskej kultare moze byt v rdznej
miere  zvySend i vdosledku  pretrvavania
fatalistického postoja (zavisi od stupna integracie
resp. asimilacie a dosiahnutého stupiia vzdelania) vo
vztahu k ochoreniu. Viera aosobné presvedéenie
pomahaju jednotlivcovi vyrovnavat’ sa s problémami,
davaji  zmysel jeho zivotnym skusenostiam
a umoznuju odpovedat’ na otazky o zmysle Zivota na
individualnej 1inadosobnej urovni. Pre mnohych
predstavuje  duchovnd oblast, osobnd viera
anabozenstvo zdroje utechy, sily, pozitivneho
zivotného pocitu, bezpecia, pocitu spolunaleZitosti,
zmyslu Zivota aciela. V stvislosti shodnotenim
kvality zivota U zdravych, ale predovSetkym u
chorych sa diskutuje oblast hodnét, ktorych
napifanie je su¢astou zmyslu Zivota. Ipreto
reprezentuje oblast, ktord ma mmnohé kultirne,
nabozZenské a filozofické implikacie. Zmysel Zivota
ovplyviiuje jeho kvalitu a mozno ho definovat’ ako
transcendentalny, spiritudlny komponent kvality
zivota (Ondrejka, 2006, s. 49). Obsah kategorie
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zmysel zivota bol participantmi interpretovany
v roznych vyznamovych suvislostiach. NajcastejSie
hovorili o takych aspektoch, ktoré davaju ich zivotu
zmysel apriamo shvisia s hodnotami, ktoré
zodpovedajl, resp. sa priblizuju hodnotam tradicnej
romskej kultiry. Vyrazne boli orientované na rodinu,
rodinné vztahy (napr. rodinné roly) pomoc a podporu
blizkym. Tiez je mozné uvazovat’ o tom, ze zmysel
mohol byt respondentmi interpretovany S$irSie ako
vyznam. Ako zistili Mansonet al. (2008) bez ohl'adu
na povod bolesti ajej jednotlivé charakteristiky ma
jej prezivanie signifikantne negativny dopad na
hodnotenie kvality Zzivota. Vo vztahu ku kvalite
zivota mdze preZzivanie utrpenia, spojeného
S ochorenim a bolestou, najmé chronickou, s neistou
prognoézou ardéznymi komplikaciami pdsobit’ v
duchovnej oblasti zneistujuco. Zavaznejsi stupen
ochorenia s prezenciou symptomov diskomfortu
a emocnou reakciou spojenou s ohrozenim zivota, ¢i
fungovania v dennych cinnostiach mali v nasej
vzorke negativny dopad na percepciu zmyslu Zivota.
Domnievame sa, ze bolest,, ale i iné typy diskomfortu
U najstarSich Romov, znizili kvalitu zivota v celom
spektre prezivania, vratane zmyslu Zivota najma
v dosledku niektorych Specifickych charakteristik,
takzvanych archetypov romskej mentality
(Sevéikova, 2003, s. 46). V romskej komunite este
stale iked v rdznej miere pretrvava orientacia na
pritomnost’ a aktualny zazitok, ¢o v pripade prezencie
bolesti, tato skutocnost’ vedie k prezivaniu nepohody
aznizenej kvality zivota, aktivizuje spravanie
zamerané na ,,okamzitG“ redukciu ¢i eliminaciu
diskomfortu a vyhl'adavanie zdravotnej starostlivosti
(Haiof, 2000, s. 865). D4 sa predpokladat’, Ze takéto
hedonistické tendencie a vyrazna orientacia na
pritomnost’ sa premietaji do negativneho hodnotenia
kvality zivota i Vv suvislosti s jeho zmyslom. Napriek
proklamacii prislusnosti ku krestanstvu je krestanska
ideologia u Rdbmov menej zvnutornend, popripade je
transformovand mnohymi Specifickymi prvkami
magie, kultu, viery v prirodné sily. Dalo by sa
povedat, ze pre Romov je eSte stale Specifické
predkrest'anské ponimanie bolesti, choroby a utrpenia
ako trestu, ale i nasledku pocarenia, urieknutie ¢i
zlého osudu/nestastia (Van Clemputet al., 2007, s.
205; Palubova, 2001, s. 80). V takomto pripade
samotné ochorenie alebo jeho symptomy spojené
s diskomfotom  moézu  prehlbovat  negativne
hodnotenie kvality Zivota v ddésledku zvySenej
uzkosti. Takyto mechanizmus sa uplatioval
v pripadoch, ked’ jednotlivci pocituji iba mala
kontrolu nad priebehom udalosti ¢i bezmocnost.
Rotter (1975, s. 59) hovori o takzvanej externej
lokalizacii kontroly, ktora je typicka pre jednotlivcov,
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¢i skor skupiny s fatalistickym pristupom, ktory bol
popisany i U Romov (Van Clemput, 2007, s. 206). No
v niektorych romskych spolocenstvach, najmi
v zavislosti od stupna vzdelania, ale i integracie, resp.
asimildcie je uz bolest’ achoroba chéipand scasti
raciondlne.

Pri formulovani  predpokladu o rozdieloch
v hodnoteni  socialnych ~ vztahov  z hladiska
pritomnosti  diskomfortu sme vychadzali zo
vSeobecne zndmych skuto¢nosti. Murphy (1999, s.
99) na zéklade analyzy vypovedi seniorov
identifikoval ako najfrekventovanejSie  priciny
znizeného hodnotenia kvality zivota redukciu
socialnych kontaktov zniZenie funkcnej kapacity,
obmedzenia mobility, vyskyt ochoreni a smrt’
zivotnych partnerov a priatelov. Vsetky uvedené
faktory znizuji realne moZnosti participovat
V socialnej oblasti na mikro (rodina) i makrotrovni -
Vv SirSom socialnom/komunitnom prostredi.
Ochorenie per se, predstavuje psychosocialnu zat'az
a mé vyrazny socialny rozmer (zmena socialnej role,
redukcia kontaktov, riziko izolacie) (Vymétal, 2003,
s. 199), ktoré moézu byt v romskom spoloCenstve
interpretované ako zvlast' zavazné. Domnievame sa,
ze vdosledku dobrého ukotvenia participantov
Vv rozsirenej rodine a funkénej socidlnej opory, ktora
je stabilnd a vyraznejs$ie sa nemeni ani v dosledku
zhorSenia zdravotného stavu sa tento predpoklad
nepotvrdil. Predpokladame, Ze najstar§i Rémovia su
menej zneisteni (vzhladom na tradicie rodinnej
arodovej hierarchie) aivpripade prezencie
ochorenia citia istotu a bezpecie, ktoré plynu zich
vysokého statusu v rodine.

V profile kvality zivota v oblastiach $pecifickych pre
seniorov sme predpokladali rozdiel v celkovom skore
v skupine sabez diskomfortu, ktory sa i potvrdil.
Statisticky vyznamné rozdiely zhladiska stupiia
zavaznosti ochorenia sme zaznamenali v pripade
troch domén - Autondémia, Minulé, pritomné
a buduce aktivity a Socialna participécia.

Vo vztahu ku kvalite zivota je Aufonomia
v dotazniku WHOQOL-OLD reprezentovana
polozkami suvisiacimi s nezavislostou - fyzickou,
psychickou i socidlnou, slobodou a moznostami
volby. Murphy et al. (1999, s. 33) konkretizoval vo
vyrokoch seniorov s chronickymi ochoreniami vo
vztahu k autondmii najmd obmedzenie a stratu
kontroly aslobody rozhodovat sa v dosledku
samotného ochorenia, symptémov diskomfortu,
komplikacii a hospitalizacii. Urcitym kontrastom
mobze byt nizSia dolezitost’ autonoémie a nezavislosti
v tzv. nezapadnych kultarach a preferovanie
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harmoénie v medziludskych vztahoch (Triandis,
2001).

V dosledku  ,strat“ (napr. zdravia, funkcnej
sebestacnosti, blizkych ludi), ktoré s vysSou
pravdepodobnostiou nastavaju prave vo vysSom veku
sa aktualizuje potreba bezpecia, o moédze byt
v konflikte s autonémiou, ¢i uz v zmysle nezavislosti
alebo moznosti slobodne sa rozhodovat (Schafer,
Phil, 1995, s. 1257). Fenomén kontroly nie je v
romskej minorite ¢asto predmetom vyskumu a nie je
preto natol’ko rozpracovany, aby sa dalo uvazovat
0 dostupnych vysledkoch ako o vSeobecne platnych.
Niektoré zahranicné stidie naznacuju u prislusnikov
romskej minority skor externti lokalizaciu kontroly
(Van Clemputet al., 2007, s. 208; Hajiof, 2000, s.
867), fatalisticky postoj a prijatic danej situacie ako
nemenne;j.

Napriek $tatisticky vyznamnému rozdielu v oblasti
Minulé, sucasné a buduce aktivity bola vyznamnym
negativnym korelatom diskomfortu iba polozka
odhal’ujuca spokojnost jednotlivca s jeho moznostami
este nieco v Zivote dosiahnut. Domnievame sa, ze
v pripade  chronického  ochorenia,  spojené¢ho
s prezivanim diskomfortu sa Zivotna perspektiva,
mozno viac ohrani¢end aktualizuje v dosledku
prezivania neistoty, nepredvidatelnosti zivotnych
udalosti. Takéto vysledky hodnotenia budtcich
moznosti si viac-menej konzistentné so Specifickym
chapanim a prezivanim ¢asu v romskej kultire. Cas
nie je (resp. je menej) prezivany linedrne,
S historickymi, minulymi a budicimi horizontmi.
Zivotné stratégie (i tie zamerané na zvladnutie
ochorenia) sa dominantne odvijaji od momentalneho
zazitku, snahy uspokojit  aktualne potreby.
Minimalny je zaujem o budicnost, najmé vzdialena
a vzt'ah k minulosti je rezervovany (Sevéikova, 2003,
S. 47).

V naSej 1izahraniCnej literatire sa najcCastejSie
stretavame s naznacenim kauzalneho vztahu medzi
poklesom funkénej kapacity a znizenym hodnotenim
pohody icelkovej kvality zivota. Pichaud a
Thareauova (1998, s. 28) pripominaji, Ze zmeny na
biologickej trovni, bez ohladu na ich pricinu, teda
ochorenie, ¢i involu¢né degenerativne procesy
starnutia sa cCasto premietaji do spoloCenskych
vztahov. V désledku telesnych zmien, tbytku
schopnosti sa seniori Casto vyclefiuji zo svojho
okolia, €o sa negativne odrdza najmé v emocnej sfére
a prezivani nepohody, negativneho rozpoloZenia. Pri
hodnoteni tejto oblasti sme zistili signifikantné
rozdiely v percepcii obmedzeni a hodnoteni
spokojnosti v oblasti  Socidlnej  participacie
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Z hladiska pritomnosti diskomfortu, teda
zavaznejsieho stupna zdravotnych tazkosti.

Vo viacgenera¢nych rodinach nevedie ochorenie
aznizeny funkény stav k obmedzeniu moznosti
participacie na socialnych aktivitach, socidlnej
izolacii a prezivaniu osamelosti ako v pripade
individualistickych ~ kultar ~ (vysSia  pocetnost’
nuklearnych rodin, snizSim poctom deti, s
priestorova  diStanciou  potomkov,  priatelov,
bezdetnych parov) (Rokach et al., 2004, s. 129;
Cassiopo, Patrick, 2008). Domnievame sa vSak, Ze
objektivne faktory, ako pritomnost symptomov
diskomfortu a s nim spojené obmedzenia funkénych
schopnosti ako i ,,potreba‘ opustit’ zname prostredie
a vyhl'adat’ lekarsku starostlivost, mala najvyraznejsi
dopad na obmedzenie socidlnej participacie a
integracie romskeho seniora az do tej miery, Ze sa
tieto diferencie prejavili signifikantne nizS$im skore
v tejto oblasti kvality zivota.

Zaver

Na Slovensku vzhl'adom na isté objektivne priciny
(problematicka etnoidentifikdcia Romov, absencia
objektivnych Statistickych  vychodiskovych dat,
obranny mechanizmus izolacie apod.) absentuju
empirické Stidie, ktoré by sa zameriavali na Siroké
spektrum zdravotnych aspektov, ktoré by umoziovali
pre romsku minoritu projektovat  optimdlne
intervencie v komunitnej ale iklinickej sfére.
Romovia, najmid ti  najstar§i, predstavuji
proporcionalne iba malia cast réomskej populacie
avSak na zaklade praktickych skiisenosti st po
detskych pacientoch a Zenach vo fertilnom veku
tretou najpocetnejSou skupinou, ktora
frekventovanejSie vyuziva sluzby zdravotnickeho
systému.

Pre klinicka a zaroven ikomunitni prax, podobne
ako pre oblast’ profesionalnej pripravy mozu byt
prinosné vysledky tykajice sa zmapovania faktorov
kvality Zzivota najstarSich reprezentantov romskej
minority ikvality Zivota per se u jednotlivcov
S roznym stupfiom zavaznosti itypom chronického
ochorenia. Identifikdcia oblasti, v ktorych pacienti
vnimaju najvyraznejsi dopad chronického ochorenia,
resp. zavaznejSicho stupna ochorenia, ktoré sme
definovali ako pritomnost’ diskomfortu mobze
perspektivne prispiet’ z hl'adiska podpory zdravia ku
efektivnejSiemu stanovovaniu cielov, optimalizacii
Mmanazmentu ochorenia a algoritmu zvladnutia
akutnych situacii, taktiez udrziavaniu compliance
Vv terapii. Domnievame sa, ze efektivnost’ zdravotno-
podpornych a edukaénych intervencii v kontexte
kvality Zivota je do vyznamnej miery determinovana
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prave redukciou dopadu ochorenia v tych oblastiach
zivota, ktoré su pre najstarSich reprezentantov
romskej minority vyznamné, resp. najviac negativne
ovplyvnené chronickym ochorenim a/alebo vplyvom
involuénych procesov spojenych so starnutim
a poklesom funk¢nej kapacity.

Etické aspekty vyskumu

Pred zacatim vyskumného projektu bolo potrebné
ziskat’ suhlas s pouzitim WHOQOL dotaznikov a
zaroven zaregistrovat’ projekt vo WHOQOL centre v
Zeneve spolu s popisom vyskumného zameru, ciela,
vzorky, <Casovej organizacie vyskumu. Suhlas
s vyuzitim WHOQOL-OLD sme ziskali od profesora
Micka Powera zo Section of Clinical and Health
Psychology, University of Edinburgh. Lingvisticka
validizacia prebiehala v piatich fazach (Orley,
Kuyken, 1994, s. 3-18) ktorych vysledkom bolo
vytvorenie finalnej slovenskej jazykovej verzie oboch
v $tudii vyuzitych dotaznikov. Sucastou lingvistickej
validizacie bol predvyskum, zamerany na testovanie
zrozumitelnosti a interpretdcie poloziek u dvoch
romskych seniorov. Dotazniky, ktoré boli vyuzité pre
zber empirickych dat boli administrované formou
rozhovoru. Takymto spdsobom sme zabezpecili
realizovatel'nost’ Studie a teda i maximalizovali
mnozstvo Struktirovanych dat no zaroven sa zvysili
naroky na persondlne zabezpeCenie terénneho
vyskumu. Priame, kontaktné zistovanie udajov vSak
mohlo negativne posobit’ na kvalitu ziskanych udajov
v dosledku straty anonymity ¢i socialnej desirability.
Dolezitym metodologickym, a tiez i etickym
predpokladom realizacie vyskumu i vo vztahu
k subjektu bola etnoidentifikacia participantov. Do
vyskumu boli zaradeni iba ti respondenti, ktori
subjektivne deklarovali romsku identitu. Z etického
hladiska vyskum predpokladal ziskavanie a
spracovavanie dovernych dat o zdravotnom profile a
etnickej prislusnosti participantov v ich prirodzenom
prostredi. Design, obsah, zameranie a ciele Stidie
boli posudené Etickou komisiou samospravneho
kraja a schvalené.
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