Hodnoceni kvality Zivota v oSetifovatelstvi, socialni praci a
souvisejicich oborech

S postupujicim osamostatiiovanim oboru oSetiovatelstvi a socialni prace a s tim
jak se rozviji jejich teoreticka zakladna a institucionalni zakotveni ve vyuce, védé a
vyzkumu i ve vlastni praxi, vystupuje do popredi jev jiz déle znamy, ale dosud malo

reflektovany. Je to nedostatecnost dosavadnich koncepti a modelti nemoci i zdravi.

Tato nedostate¢nost netkvi v tom, ze by byly Spatné ¢i pifekonané, ale v tom, Ze nejsou
adekvatni redlné potiebé spoleCenské praxe.Dosavadni biomedicinsky model a jeho
klasifikacni systémy a osvédcené pfiistupy jsou v soucasnosti doplnény modelem bio-

psychosocialnim a jeho deskriptivnim klasifikaénim systémem.

Spolu s moznosti hodnotit kvalitu Zivota pomérné exaktnimi nastroji mame diky
tomuto modelu k disposici teoretické podklady pro zabezpeceni skute¢ného konsensu, a
to v mezinarodnim méritku a rozsahu.Vytvaii meziniarodné prijaté podklady pro obor
oSetfovatelstvi, jak pro indikaci a ucelné poskytovani a provadéni oSetiFovatelské péce,
tak pro zajiSténi jeji kvality, a dobrych vysledkii. Tento jev a trend je tak vyznamny, Ze
se v odborné verejnosti hovori o zméné paradigmat,zméné vzorcii pro mysleni,chovani a

jednani zdravotniki obecné a odborniki v oboru osetiovatelstvi zvlasté.

Tato zména paradigmat je vyvolana nepochybnymi zménami ve spektru prevalence
nemoci. Zacinaji totiz pfevaZovat chronické nemoci, kdy striktni uvazovani dle schématu

etiopatogenesa-manifestace-vyléceni prosté nepostihuje plné realitu.
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Cloveéka, zdravi a nemoc. V této situaci se do popiedi dostava zvazovani konkrétniho lidského
udélu v jeho plnosti biologické,psychologické a socidlni. Velkou roli zde hraje pojem zivotnich
roli, a jejich omezeni nemoci ¢i handicapem. Do naseho odborného povédomi uvadi tento

ptistup zejména FarkaSova (91), 2001.

JestliZe budeme schopni mérit kvalitu Zivota a jeji dynamiku v souvislosti

s oSetirovatelskou péci, a to jak v ohledech fysickych/biologickych, tak



duSevnich/psychickych a socidlnich (Zivotni role a jejich omezeni nemoci ¢i handicapem)
budeme moci tuto péci lépe indikovat, provadét i vyhodnocovat. Podobné to plati i pro

rehabilitacni péci a v pripadé chronickych nemoci Ize tento pristup aplikovat i pro 1écbu.



Teoreticka vychodiska

Pti hodnoceni kvality zivota v konceptu Health Related Quality of Life (HRQOL) si
nemizeme nepovSimnout témeéf komplementarni ndvaznosti jednotlivych domén na Royové
adaptacni model (RAM) v oSetfovatelstvi (91). Ke kazdé ze ¢tyt zékladnich oblasti RAM lze
pritadit konkrétni polozky zosmi domén Kvality zivota tak jak je hodnotime pfi pouziti

standardizovaného dotazniku SF — 36. Tyto souvislosti uvddime v synoptickém piehledu.

Royové adapta¢ni model v oSetiovatelstvi ( RAM) a jemu odpovidajici domény

Kvality Zivota podminéné zdravim (HRQOL)

RAM Fyziologické  Sebeuvédoméni Rolové funkce Vzéijemné zavislosti
Potieby
SF-36 1Fyz.funkce  8.VSeob.vnimani 2.Fyz.omezeniroli  4.Omezeni soc. fci

vlastn.zdravi
5.Bolest 6.VSeobecné dus. 3.Emoc¢ni omezeni
zdravi roli

7.Vitalita

Osm Domén Kvality Zivota v metodice SF-36

Kvalita zivota se pfi pouziti metodiky SF — 36 skldd4 z osmi tzv. domén. Timto
ptistupem si osobnost probanda (klienta, ¢i pacienta) jakoby rozlozime do jednotlivych slozek

fyzickych, duSevnich a socialnich (11,12,13,17,18,19,20).

1. Fyzické funkce 5. Bolest

2. Fyzické omezeni roli 6. VSeobecné dusevni zdravi

3. Emo¢ni omezeni roli 7. Vitalita

4. Omezeni socidlnich funkci 8. VSeobecné vnimani vlastniho zdravi



MODELY NEMOCI A ZDRAVI VOSETROVATELSTVI,
REHABILITACI A LECBE

Kvalita Zivota u chronickych onemocnéni ve svétle novéjSich model zdravi a nemoci.
Biomedicinsky model nemoci.

Teoretickym a koncepcnim vychodiskem ¢isté kurativni mediciny je tzv. biomedicinsky

model nemoci. Je charakterizovan:

- orientaci na pfi¢inu nemoci/stavu ( kausalni orientace)
- orientaci na zajiSténi podkladi pro kausalni lécbu
- odpovidajicim klasifikacnim systémem ICD( International Classification of

Diseases) (1)
Zdravotnici uvazuji v tomto modelu dle schématu
ETIOPATOGENESA — MANIFESTACE NEMOCI - LECBA

Pro tento model je typicky kausalni vzorec mysleni. Od pritkazu etiologie, pfes pochopeni
a popis patogenezi a vysvétleni projevii/manifestace nemoci je l€kat/zdravotnik veden ke
klinické diagnose, kterd urcuje i jim pfijaté 1éCebné postupy a piijata lécebna opateni. V tomto

modelu nemoci je odpovidajicim klasifikaénim systémem ICD (1).

V poslednich 15 letech probiha ve zdravotnictvi zajimavy vyvoj, totiz takzvana zména

vzorcl mysSleni a jednéni —paradigmat.[( Paradigma-change), 2,4].

Tento vyvoj zpochybiiuje do urCité miry dostatecnost a tiplnost biomedicinského modelu
nemoci. Tato zména paradigmat je zapfi¢inéna a vyvoldna nepochybnymi zménami ve vyvoji
morbidity ,kde ve spektru prevalence nemoci a chorobnych stavii za¢inaji pievazovat chronické
nemoci, které jsou svoji podstatou jiz vlastné nevylécitelné ad integrum. Tim relativné ubyva
vylécitelnych, totiz akutnich, nemoci a chorobnych stavii, resp. jejich relativni podil se

zmensuje.Tento trend je samoziejm¢ doprovdzen absolutnim piiristkem podilu chronicky

nemocnych osob na celkové prevalenci nemoci a chorobnych stavi.



Tito chronicky nemocni :
- maji delsi predpokladanou dobu doziti nezli tomu bylo dfive
- ocekavaji a narokuji vyssi kvalitu Zivota
- jejich existence predstavuje ne¢ekany a rasantni narist potieby oSetrovatelské

péce (nursing) a podobny nértst potfeby komplexni komprehensivni rehabilitace.

Tento vyvoj vede k situaci,kdy ptes hranice dosavadniho konceptu kurativni mediciny
vidime narastat celostni ,, management® nasledki a dasledki nemoci a chorobnych stavi,
s cilem snizit ¢i kompensovat vznikla postizeni .Po tomto pfistupu existuje stale stoupajici
objektivni spoleCenska poptavka.V disledku tohoto stavu se stal nezbytnym nové;jsi,
komplexné&jsi, celostnéjsi- kratce holisticky model nemoci, kterym je ,,bio-psychosocialni

model nemoci“ (2,4).

Bio-psychosocialni model nemoci

Je charakterizovan :

. orientaci na cilovy dopad ( findlni orientace)

. orientaci na zajisténi podkladii pro oSetfovani a rehabilitaci cilové osoby
pacienta/klienta)

. odpovidajicim klasifikacnim systémem ICIDH ( International Classification of

Impairment,Disability and Handicaps (2).

Zdravotnici uvazuji v tomto modelu dle schématu:

ETIOPATOGENESA — POSKOZENI — PORUCHA SCHOPNOSTI — ZNEVYHODNENT{

ICIDH je multidisciplinarni deskriptivni klasifikacni systém, ktery umoziiuje analyzovat

a dokumentovat zdravotni stav cilové osoby ve tiech zadkladnich dimensich:

a) Struktura a funkce organii a organovych systému ( fyzicky stav)

b) Schopnosti,aktivity a vykonnost osoby ( role)

c) Dopady zdravotniho stavu osoby do jejich socialnich vztahii a dasledky
socioekonomické (socialni funkce)

Témto dimensim odpovidaji nasledujici polozky modelu ICIDH:



Ad a) Poskozeni — Impairments
Ad b) Poruchy schopnosti - Disabilities
Ad c) Znevyhodnéni - Handicaps

Nadfazenym pojmem pro vSechny tyto poruchy, tj. poSkozeni,poruchy schopnosti a

handikapy je pojem ,,Disablement( Cesky-Postizen).

Prislusna mezinarodni klasifikace ICIDH se tvofi jiz od roku 1980, od roku 1995 se
vytvaieji jednotlivé narodni evropské verse a od roku 1998 se dotvaii systém ICIDH-2, jehoz

mezinarodni, 1 ¢eskou narodni versi o¢ekavame v roce 2002 (3).

Systém ICIDH je v soucasné dobé WHO autorizovanym komplementarnim doplitkem

ke klasifikaénimu systému ICD (1).

Pro praktické uziti jak ve vyvoji,védé a vyzkumu, tak ve vlastni klinické,oSetfovatelské a
rehabilitacni Cinnosti se jako nastroj k hodnoceni kvality Zivota pod zornym thlem ICIDH

velmi osvédcuje skorovani systémem HRQOL- Health Related Quality of Life (4).

Priklady pro myslenkové postupy dle ICIDH:

o Impairment-Poskozeni:
Artrotické poSkozeni kolenniho kloubu (morfologické poskozeni) s flexni kontrakturou

v kloubu kolennim (funkéni poskozeni).

e Disability-Porucha schopnosti:
PotiZe, omezeni a /nebo ztrata pohyblivosti- chilize, stoupani do schodi, béh, zména

pozice ¢ipostoje atd.).

e Handicap-Znevyhodnéni:
Omezeni v télesné sobéstacnosti a nezavislosti,a z toho plynouci potieba oSetfFovatelské

péce.



S pouzitim dotaznikovych néstroji umoziujicich skérovani HRQOL-tj. kvality Zivota
podminéné zdravotnim stavem se ndm dostavad do rukou nastroj umoziujici kvantifikovat a
vyhodnocovat stav naSich pacienti/klientd jak pted, tak (a to zejména) po naSich

therapeutickych a oSetfovatelskych intervencich.

Vyznam skorovani kvality Zivota podminéné zdravotnim stavem- HRQOL a pouzivani

modelu ICIDH nutno spatfovat ve dvou ohledech:

1. zabezpeceni konsensu na mezinarodni urovni pro indikace a alokace vykoni zejména
v oborech oSetrovatelstvi (nursing) a rehabilitace,
2. zabezpeceni konsensu na mezindrodni urovni pro zajisténi kvality poskytovanych

vykoni, zejména v oborech oSetfovatelstvi (nursing) a rehabilitace.



KONCEPT KVALITY ZIVOTA PODMINENE ZDRAVOTNIM STAVEM
( Health Related Quality of Life-HRQOL)

Otéazka které jsou to faktory, které ovlivituji kvalitu Zivota a maji dopad na aktivity
denniho zivota v riznych situacich a za riiznych okolnosti je systematicky studovana v mnoha

zemich svéta a Siroce publikovana ( 5,6,7,8,9,10,11,12,13,14,15,16,17,18,19,20,21).

Mnohé z téchto studii se zamé&iuji na objasnéni vztahu mezi kvalitou Zivota a zdravotnim
stavem (14).Velmi dulezitym aspektem je zde snaha o rozluSténi subjektivni dimense této
situace, tohoto vztahu. To jak jednotlivec subjektivné vidi a proziva sam sebe, jak je sam se
sebou spokojen, je nesmirné diilezité pro posouzeni UspéSnosti ¢i nelspéSnosti intervenci

oSetfovatelskych (nursing), rehabilitacnich, ale i medicinsko-therapeutickych.

S pouzitim dotaznikidi pro skorovani HRQOL, zejména dotazniku SF-36 ( 22,11,12) je
mozno hodnotit vysledky zdravotnickych a socidlnich intervenci v 8 doménéch ¢i kategoriich,

kterymi jsou:

Fyzické funkce, fyzické omezeni roli, emo¢ni omezeni roli, socidlni funkce, bolest, duSevni

zdravi,vitalita a v§eobecné vnimani vlastniho zdravi.

Vlastnim prozitktim cilovych osob ve vztahu k osobni zivotni situaci se vénuji téz cetné

prace (23,24,25).

Oxford Healthy Life Survey- studie provedena v letech 1991/1992 zajistila normativni

representativni data pro evropskou populaci pro dotaznikovy néstroj SF-36(12).

Normadly pro stfedoevropsky region predklada Petr (17) v préaci, kterd hodnoti HRQOL u
piislusnikt policie Ceské republiky . Daldi vyuziti tohoto nastroje piedkladd tyz autor
opakované (18,19).



KVALITA ZIVOTA U CHRONICKY NEMOCNYCH OBECNE

Jeji zjistovani a hodnoceni. Socialni rozmér kvality Zivota — HRQOL

Siroky konsensus odbornych autorit o vyznamu konceptu HRQOL muizeme bezpochyby
povazovat za jeden z nejvyznamnéjSich piinost vyvoje zdravotni péce v poslednim desetileti
(22). Smyslem 1é¢by a obecné feceno zdravotni péce je docilit, aby pacient vedl ,,efektivnéjsi®
zivot s uchovavanim vsech zivotnich funkci, s docilenim dobrého Zivotniho pocitu a standardu

(well — being) (22).

U chronickych onemocnéni se hodnoceni kvality Zivota — HRQOL — stdvd jednim
z rozhodujicich faktort pfi pfijiméani zasadnich strategickych rozhodnuti o 1é¢bé a o celkovém
piistupu ke konkrétnimu pacientovi 1 k celé nosologické jednotce (27). Jako néstroje ke
zjiStovani a hodnoceni HRQOL slouzi dotazniky, které umoznuji skorovani standardizovanych
odpovédi na standardizované otazky. Je to cesta k velmi efektivnimu ohodnoceni zdravotniho

stavu.

V poslednich 15ti letech se fada vyzkumnych pracovist systematicky zabyvala
vytvarenim peclivé zkonstruovanych sad dotaznikovych otazek urcenych k hodnoceni
konceptu HRQOL, a to tak, aby stupnice odpovédi na tyto otazky byly neodvislé od véku a
pohlavi hodnocené osoby (22,27).

Existuji tfi typy dotaznikt, tedy nastroji ke zjistovani stavu kvality zivota — HRQOL:

1. Global assessement, globalni hodnoceni, tento typ poskytuje vSeobecné, generalni
hodnoceni kvality Zivota, vétSinou vSak nelze identifikovat postiZeni v jednotlivych

oblastech — doménach (fyzikalni, emocni, vitalita, atd.).

2. Generic, tzv. genericky typ umoznuje demonstrovat podobnosti ¢i naopak rozdilnosti mezi
jednotlivymi popula¢nimi skupinami a umoziiuje porovnat, jak se jednotlivé
nemoci - nosologické jednotky - vzajemné 1i§i ¢i naopak podobaji co do vlivu na kvalitu

zivota — HRQOL.



3. Specific, typ specificky pro ur¢itou nemoc. Tento typ je vytvoren tak, aby umozioval

zejména hodnotit vyvoj stavu nemoci v ¢ase.

Tyto zékladni typy maji urcité piesahy, ale rozdéleni zde podané je vSeobecné
akceptovano (27). Jako ptiklad typu global assessement, ktery ma téz vyrazné rysy typu

generic, a muze slouzit v obou smérech, je znamy dotaznikovy néstroj SF — 36 (28).

Pro typ ,,generic* mame dobré ptiklady v Siroce uzivanych dotaznikovych nastrojich jako
jsou jiz zminény SF- 36 (22,28,29,30,31) a dédle Sickness Impact Profile - SIP, a Time Trade-
Off — TTO (28,32). SIP charakterizuje zejména dopad nemoci do zdravotniho profilu pacienta,

TTO umoziuje hodnotit zejména dopad na pracovni schopnost a sob&stacnost.

Typ specific (disease specific) je representovan dobfe zavedenymi a §iroce uZivanymi
dotaznikovymi nastroji, jako jsou Rating Form of IBD Patients Concerns — RFIPC (32) dale
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire jak ve své ptivodni (33,34, 35) tak zkracené formé,

jako Short Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (36).

Tyto nastroje jsou vSechny konstruovany tak, aby byly pouzitelné i formou samostatného
vypliiovani pacientem, tedy bez asistence dalsi osoby (11). Velky z4jem vyvolava nejen mezi
zdravotniky, ale zejména téz mezi odbomiky z oblasti socialni péce a socialni prace ten fakt, ze
dotazniky uzivané v hodnoceni kvality zivota ve smyslu HRQOL maji i vyznamny rozmeér
socialni. Lze jimi totiz zjiStovat a do zna¢né miry i1 vyhodnocovat socialni aspekty kvality

zivota. (32, 37,38,).

To je nepochybné i1 jeden z hlavnich divodl, pro¢ se touto oblasti zabyva Zdravotné

socialni fakulta Jihogeské university v Ceskych Budg&jovicich.
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KVALITA ZIVOTA S PRIHLEDNUTIM KE STARI

Kvalita Zivota se stala v poslednich ptiblizn€ 10 letech velice pouzivanym pojmem, stava
se jakousi kondenzovanou logickou zkratkou, kterou se odborma zdravotnicka vefejnost i
odbornici z oblasti socialni snazi vyjadfit komplexni pfistup jak ke konkrétni osobé, tak

k celym popula¢nim skupinam 1 k Zivotnimu prostiedi.

Aby se ale pojem ,kvalita zivota® nestal jen jakymsi novinafskym kli§é, zneuzivanou
floskuli a mdédnim obratem , je nezbytné pracovat s timto pojmem s védeckou presnosti a na

zéklad¢ skutecné védeckych, experimentalné ovétenych poznatkii.

Na naSem pracovisti, v obéanském pracovnim zZivoté, ale i1 pii praci na ZSF vniméame jako
velkou vyzvu a silny podnét ten fakt, ze kvalita Zivota u osob handicapovanych, ¢i u osob
extrémnich vékovych skupin, ma velkou vypovédni hodnotu nejen o jejich vlastni biologické

situaci, ale 1 o postojich vétSinové vetejnosti k nim.

Soub&hem téchto podnétl, totiz studia kvality Zivota v€deckymi metodami a existence
silného z4jmu nasi fakulty o problémy handicapu, socidlni sekvestrace a problematiky jak
détského véku tak zejména staii, vznikl podnét k soustiedéné praci Oddeleni védy a vyzkumu

ZSF JU pod vedenim prof. MUDr M. Veleminského, C.Sc.

Stari jako Zivotni udobi

Biologické, psychologické, socialni a zdravotni aspekty

Stafi a starnuti neumime spolehlivé definovat, zddna z dosud navrzenych definici

nevyhovuje. Existuji dva typy starnuti a vlastniho stafi: fyziologicky a patologicky.

Fyziologicky typ starnuti je normalni soucasti zivota, zakonitou epochou jeho
ontogeneze. Problematika fyziologického stirnuti je nyni v popiedi zajmu vSech gerontologt.
Jak dlouho by zil ¢lovek, jaka by byla kvalita jeho stafi a jednou i jeho smrt, kdyby nebyl

postizen patologickym procesem?
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Patologie zasahuje do stamuti i stafi riznym zptisobem. Piikladem chorobné zmény je
napftiklad pred¢asné starnuti. Pro¢ vlastné jedinec starne? Soucasna véda neni schopna jednotné
odpovédét na tuto otazku. Starnuti a stafi je na konci pfirozeného vyvojového procesu jedince.
V kazdé fazi ontogenetického vyvoje lze definovat progresivni i1 regresivni zmény. Staii a
starnuti se vyznacuje praveé pievahou regredujicich zmén, je to specificky biologicky proces,

ktery je charakterizovan tim, Ze je dlouhodob¢ nakdédovan a je nevratny.

Starnuti a staii ma svou anatomii a fyziologii, vyznaCuje se urcitymi zménami
morfologickymi i funkénimi. Je to vzdy proces disociovany, dezintegrovany , asynchronni —
nastup fenoménl starnuti nastava u kazdého jedince v ontogenetickém vyvoji riznou dobu a
pokracuje rliznou rychlosti, Jsou také patrné rozdily mezi jednotlivci , kdy kazdy jedinec starne

jinak — kalendaini vék se nekryje s vékem funkénim.

Pro stafi je také charakteristickd zména néckterych psychickych kvalit, je to pfedevSim
snizeni vybavnosti a vStipivosti paméti, zpomaleni psychomotorického tempa a ochuzeni
fantazie. Stary Cloveék se nerad rozhoduje a plsobi tak dojmem bezradnosti. Pomaleji fesi
situace a ukoly, ale vzhledem ke svym bohatym zkuSenostem nikoliv nespravné. Byva
emotivné labilngjsi , zvySuje se u ného sklon k tzkosti. Velmi Casté je deprese a podeziravost.

Velky vliv na chovani starych lidi ma i touha po soukromi a pohodli.

Protoze u normalniho stafi netrpi soudnost a zlepSuje se rozvaha, plati stale staré r¢eni o
moudrych starcich. Mnoho zalezi na povahovych typech a osobnosti. Jednotlivé rysy osobnosti

J 24

se stafim prohlubuji.

J 24

Jak se Clovek adaptuje na staii ? Existuje v podstaté pét zpisobl (86), jak lidé na stafi

reaguji:

1. konstruktivnost — idedlni standard, optimisticky postoj k Zivotu, smifeni se s nutnym

faktem stari,

2. zavislost — pasivnéjsi, spoléhd na druhé,

3. obranny postoj — obava se hrozici zavislosti a relativni necinnosti, spiSe pesimista,

4. nepiatelstvi  — silny odpor ke stafi davaji okdzale najevo,

5. sebenendvist — nepfatelstvi obraceji vii¢i sob¢ samym, nedovedou nalézt optimisticky

postoj ke stafi.
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U starého cClovéka je zdravotni a socialni péfe neoddélitelnd a ma byt poskytovana
soucasn¢. Konecnym cilem zdravotni a socidlni péCe je udrzet star¢ho clovéka vzhledem
k okoli sobéstacného, pfimefené aktivniho, spoleCensky integrovaného a spokojeného v jeho
navyklém, tj. domacim prosttedi tak dlouho, jak je to objektivné mozné nebo jak si to sam

preje.

Zdravi ovliviiuje vSechny aspekty zivota ve vySSim veéku. Je uzce spjato se socialni
problematikou, se zaméstnanim a ekonomikou. Zdravi ve vysokém véku ma jiné dimenze nez
vranych decenniich. V praxi povaZzujeme za zdravého takového geronta, u kterého neni
pfitomna zjevné choroba, ktery je spokojen, je socialn¢ adaptibilni a ma neporusenou socialni

homeostazu. Nemoc je naopak mozno charakterizovat objektivni potiebou 1é€eni.

Funkéni vék odpovida skutecnému funkénimu potencidlu Clovéka. Ma charakteristiky
biologické, psychologické a socidlni. Nekdy se mu také tikd vek skuteény, nemusi vzdy byt

v souladu s vékem kalendainim.

V Ceské republice se pro odhad potieby socialnich a zdravotnich sluZeb pouZziva
nejcastéji veékové hranice 65 let , pro pocatek stafi. Zda se nam, Ze toto hledisko mé vyznam i

pro hodnoceni kvality Zivota.

KVALITA ZIVOTA U NESPECIFICKYCH STREVNICH
ZANETU.MODELOVA SITUACE PRO CHRONICKA ONEMOCNENI

Struéna charakteristika nespecifickych stievnich zanéti

Souhrnnym ndzvem ,nespecifické stievni zancty (dale NSZ) oznacujeme dvé
nosologické jednotky a sice Crohnovu nemoc (Crohn Disease, CD) a Ulcerosni Kolitidu
(Ulcerative colitis, UC) (26). Ve svétové literatufe se bézné€ hovoii o Inflamatory Bowel
Disease, a toto oznaceni, zejména v podobé zkratky IBD se stalo béznym i v nasi jazykové

oblasti.

Jde o zé&néty stfevni, neurcené etiologie, vleklého recidivujiciho pribéhu a nejisté

prognosy. Jsou to onemocnéni svoji povahou chronicka. Nahlizeno pod zornym uhlem
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individualnich pfipada jde o stavy stale pfitomné, byt’ ¢asto jakoby pod povrchem doutnajici

nemoci s nepiedvidatelnym zradnym prib&hem.

Z hlediska velkych netfidénych skupin pacientl s témito nemocemi jde o Siroké spektrum
klinickych obrazi, od fulminantné agresivné probihajicich stavii, devastujicich rychle nositele,
az po vleklé témef podprahové obtize ¢i ojedinéla, jen sporadicky se objevujici vzplanuti

nemoci.

U obou téchto nemoci je soucasti klinického obrazu prijem, t. j. ¢asté vyprazdiovani
fidké stolice obvykle s obsahem hlenu ¢i krve. U CD k tomu pfistupuji celkové znadmky

nemoci, které jsou u UC méné¢ Casté, 1 kdyz specifictéjsi a pro nemoc vice charakteristické.

Incidence NSZ (CD a UC) vzrista jak v Evropé, tak v USA. Prevalence pfedstavuje
zhruba 80 / 100 000, coz je zdanlivé nepfili§ vysoké €islo. Nemoci jsou ale zdrojem velkych
fyzickych a psychickych utrap pro své nositele a zejména jde o nemoc skutecné ,,na cely
zivot“. Etiologie NSZ dosud objasnéna neni. Jako mozné piiciny ¢i vyvoldvajici podnéty se
uvadéji mikroorganismy poskozujici sliznici a spoustéjici tak patogenezi, psychogenni faktory,

nasledky virovych onemocnéni v ranném détstvi a vaskulitidy.

Jednoznacné priukazy pro zadny ztéchto nézori neméame. Epidemiologické studie
prokazuji ptitomnost slozky dédicnosti, jednoduchd mendelovska dédi¢nost vSak prokazana
nebyla.

Dietni zvyklosti zfejmé& spiSe souviseji s geografickym rozSitenim NSZ (tj. vyskyt

v mirném pasu severni polokoule ) spiSe nez, ze by byly samy etiologickym faktorem.

Koufeni ma nepfiznivy vliv na pribéh Crohnovy choroby, pfitom vSak ziejmée
»ochraiiuje* pred ulcerosni kolitidou a pacienti — kufaci majici ulcerosni kolitidu by neméli

prestavat koufit.

Crohnova nemoc, historicky zvana terminalni ileitis, ¢i ileitis regionalis, mize postihnout
jak tenké tak tlusté stievo, mtize de facto postihnout jakoukoliv ¢ast travici trubice a to od st
az po konecnik. Nemoc postihuje stfevni sténu v celém profilu, segmentdrné, s tendenci
k tvorbé granulomtl a pistéli. Ulcerosni kolitida postihuje jen stfevo tlusté, jde o postizeni

sliznice s tvorbou viedi a pseudopolyposnich zmén.
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Pres veSkeré pokroky ve vyzkumu cel¢ problematiky NSZ musime upiimné uzaviit, ze
maji genesi multifaktorialni, a Ze nad¢je na GpIné rozkryti mechanismu jejich vzniku a pribéhu
je mald. Za této situace je kvalita zivota nositelli obou onemocnéni podstatné ovlivnéna a
pacienti si nevyhnutelné kladou otazky, které je skliCuji a na které¢ ocekavaji odpoveéd od

zdravotniku:

,»Da se to vylécit?, ,.Je to nebezpecné?, ,,Budete mne operovat®, ,,Nebudu muset mit
vyvod — ilestomii, kolostomii?*, ,,Bude mi jesté nékdy viibec dobie?*, a zejména ,, Budu viibec

nékdy schopen vést znovu normalni zivot?*“(26).

NSZ spliuji kriteria chronicity (11) a jako typicky chronické nemoci jsou dualezité
z hlediska konceptu ,, Kvality Zivota podminéné zdravotnim stavem — Health Related Quality
of Life (didle HRQOL). HRQOL je pojem shrnujici subjektivni a pfitom kvantifikovatelné
mefeni jednak vnimani zdravi, jednak chodu Zivotnich funkci ve fyzické, socidlni a emocni

sféfe.

Tato meéfeni a vyhodnocovani jsou odliSna od klinickych méfeni a vyhodnocovéni at’ uz

tize nemoci, ¢ijeji aktivity (11).

Nespecifické stirevni zanéty (NSZ) z hlediska Kvality Zivota podminéné

zdravim (Health related Quality of Life — HRQOL.

Nastroje na jeji zjiStovani a hodnoceni. Organizace nositeli NSZ ve svété a v Evropé.

Vztah jejich ¢innosti k HRQOL.

Nespecifické stfevni zanéty jsou typickym piipadem a ptikladem chronického

onemocnéni, které provazi svého nositele prakticky po cely zivot od stanoveni diagnosy (11).

I kdyZz obdobi klidova a obdobi vzplanuti (tzv. obdobi remise a obdobi relapsu ¢i
recidivy) se stfidaji v riznych vice ¢i méné€ charakteristickych klinickych typech, je ve svétové
literatuie uvadeéno, Ze kvalita Zivota nositelii NSZ je ovlivnéna (sniZena) trvale (32), tedy i

v obdobi remise.
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Nastroje ke zjistovani HRQOL u nositelt NSZ jsou uzivany jak ze skupiny dotazniki
globalnich tak generickych a specifickych. Zna¢ny vyznam zde maji nastroje specifické, na
jejichz vytvoreni a standardizaci uzivani pracuji zejména kanadsti vyzkumnici (32, 33, 34, 35,
36).

Vzhledem ke svému Sirokému pouziti ve vSech oborech lékafstvi a zdravotnictvi ma
dotaznik SF-36 zna¢né vyhody i u nositeli NSZ. Jeho pouziti v téchto souvislostech je
v literatufe dobfe dokumentovano jak pro obor gastroenterologie obecné (28, 33,39, tak pro

piipady NSZ zvlaste (28,33).

Pti vytvareni konceptu HRQOL, tak jak zminén vyse v ¢asti obecné, maji nezastupitelnou
funkci sdruzeni nositeld NSZ. V Evropé€ pusobi 18 narodnich federaci sdruzeni nositelt NSZ a
tyto narodni organizace jsou spojeny ve formé federace v organizaci European Federation of

Crohn’s and Ulcerative Colitis Associations — EFCCA (40).

Na Slovensku existuje Crohn Club Slovakia, se sidlem v Bratislavé, ktery je ¢lenem
EFCCA. V Ceské republice piisobi sdruzeni Crocodile (Crohn and Colitis Diletants) se sidlem
v Ceskych Budgjovicich, pii Jihoteské Université Zdravotné socidlni fakulté. Toto sdruZeni

bylo ptijato do EFCCA v zati 2000.

Obganské sdruzeni Crocodile (Crohn and Colitis Diletants) piisobi pti Ustavu socialni
prace Zdravotné socialni fakulty JihoGeské university v Ceskych Bud&jovicich. V ramci aktivit
tohoto stfediska sdruzuje vSechny, jimz je tato problematika blizka a to z hlediska pacienta,
rodinného pfislusnika ¢i osoby blizké. Nenahrazuje ani neorganizuje léceni. U¢i a pomaha
zmuzile a vytrvale Celit ipornym nemocem. Je projevem lidské spoluucasti a vzajemného

porozumeéni.

Zakladni myslenka konceptu HRQOL, totiz Ze .... pfi monitorovani vysledki a dopadi
lécby je tsttednim bodem stanovisko a nazor pacienta ,,centrality of patient’s point of view,, (3)

byla Siroce diskutovana ve specialnim ¢isle EFCCA Newsletter (40).

Ve Spojenych Statech existuje Crohn’s and Colitis Foundation of America - CCFA, ktera
uzce spolupracuje s EFCCA. CCFA dala k disposici v 1. polovin€ 90tych let zna¢né prostredky
pro vyzkum HRQOL jak na americkém, tak i evropském kontinentu, v Australii, Kanad¢ a

v JAR existuji téz celostatni asociace sdruzujici nositele NSZ (40).
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Pti ¢innosti sdruzeni nositelit NSZ dochazi k velmi positivnimu ptsobeni na psychiku
zucastnénych osob, které se ,,mezi sobé rovnymi“ nejen volnégji citi, a snaze komunikuji, ale
jsou schopny i1 formulovat své vlastni preference, co totiz od zdravotniki a od spole¢nosti

ocekavaji (40).

Kvalitou Zivota u NSZ se stale zabyvaji vyzkumna centra v USA (41,42), Kanad¢ (43) 1
v nejriiznéjsich evropskych zemich od Svédska (44) pres Holandsko(45) po Portugalsko(46).
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DOTAZNIK SF-36. NEJUZIVANEJSI NASTROJ
V HODNOCENI HRQOL.

Pro posouzeni kvality zivota cilovych osob volime ¢asto dotaznik SF — 36,
ktery je Siroce pouzivan témeér ve vSech oborech Iékaiskych a je vysoce hodnocen pro

moznost zachytit 1 socialni rozmér kvality Zivota ( 32,35)

Zcela recentné byl pouzit v:
alergologii - van der Molen a spol. ( 47);
angiochirurgii — Chetter a spol. (48), Chetter a spol. (49);
angiologii — Pell a spol. (50), Chetter a spol. (51);
chirurgii — van Roijen a spol. (52), Lawrence a spol. (53);
lécbe chronické bolesti — Becker a spol. (54);
endokrinologii — Page a spol. (55);
posuzovdni fyzického stavu — Fisher a spol. (56);
infektologii — Foster a spol. (57);
kardiologii — Sherbourne a spol. (58), Komaroff a spol. (59);
u chorob metabolismu a vyzivy — Coakley a spol.(60), Le Pen a spol.(61), Brown a
spol. (62);
parenteralni vyzive — Richards a spol. (63);
nefrologii — Hamilton a spol. (64), Goller a spol. (65), Bensterien a spol. (66);
neurologii — Tedman a spol. (67), Stuifbergen (68), Baker a spol. (69);
onkologii — Ganz a spol. (70), Albertsen a spol. (71);
orthopedii — Griffiths a spol.(72), Dawson a spol. (73), Morin a spol. (74);
psychiatrii — Root a spol. (75), Heiligenstein a spol.(76), Sherbourne a spol. (77);
revmatologii — Alamo a spol. (78),Rae a spol. (79), Burst a spol. (80), Kvien a spol. (81);
traumatologii — McKee a spol. (82);

vSeobecném lékarstvi — Lin a spol. (83), Ware a spol. (84).
Uziti v gastroenterologii obecné — Provenzale a spol. (28), Russel a spol. (33), Peach a spol.

(39) au NSZ zvlasté — (28,33), ma téz dobré odborné zdiivodnéni. Jako zdrojovy tvar

dotazniku pouzivame na nasi fakult¢ versi publikovanou Ware a spol (22).
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Dotaznik SF — 36, ¢eska verse.
Copyright © 1996

New England Medical Center Hospitals, Inc.
All rights reserved.

Dotaznik SF-36 o zdravotnim stavu

Navod:
V tomto dotazniku jsou otdzky tykajici se Vaseho zdravi. VaSe odpovédi pomohou urcit jak se

citite a jak dobfe se Vam daii zvladat obvyklé ¢innosti.
Odpovézte na jednu zotazek tim, ze vyznalite piisluSnou odpoveéd. Nejste-li si jisti jak

odpovédeét, odpovézte jak nejlépe umite.

1. Rekl(a) byste, ze Vase zdravi je celkovs:
(zakrouzkujte jedno ¢islo)

Vybomné 1
Velmi dobré 2
Dobré 3
Dosti dobré 4
Spatné 5

2. Jak byste hodnotil(a) své zdravi dnes ve srovnani se stavem pied rokem?

(zakrouzkujte jedno ¢islo)
Mnohem lepsi nez pred rokem 1
Ponékud lepsi nez pred rokem
Ptiblizn¢ stejné jako pied rokem

Ponékud horsi nez pted rokem

9 B N VS I )

Mnohem horsi nez pied rokem

3. Nasledujici otazky se tykaji ¢innosti, které vykonavate béhem svého typického dne.
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Omezuje Vase zdravi nyni tyto ¢innosti? Jestlize ano, do jaké miry?

(zakrouzkujte jedno ¢islo na kazdé fadce)

pomoci dalsi osoby

20

CINNOSTI Ano, omezuje Ano, omezuje Ne, vitbec
hodné trochu neomezuje

a. Usilovné ¢innosti jako je béh,
zvedani tézkych predméti, 1 3
provozovani naro¢nych sportii

b. Stfedné namahavé ¢innosti jako
posunovani stolu, luxovani, hrani 1 3
kuzelek, jizda na kole

c. Zvedani nebo neseni bézného 1 3
nékupu

d. Vyjit po schodech nékolik pater 1 3

e. Vyjit po schodech jedno patro 1 3

f. Ptedklon, shybani, poklek 1 3

g. Chiize asi jeden kilometr 1 3

h. Chuze po ulici nékolik set metru 1 3

i. Chtze po ulici sto metri 1 3

j.  Koupéani doma nebo oblékani bez 1 3



4. Trpél(a) jste nékterym z dale uvedenych problému pii praci nebo pii bézné denni
¢innosti

v poslednich 4 tydnech kviili zdravotnim potizim?

(zakrouzkujte jedno ¢islo na kazdé fadce)

ANO NE

a. Zkratil se Cas, ktery jste vénoval(a) praci nebo jiné 1 2
¢innosti?

b. Udélal(a) jste méné nez jste chtél(a)? 1 2

c. Byl(a) jste omezen(a) v druhu prace nebo jinych ¢innosti? 1 2

d. Meél(a) jste potize pii praci nebo jinych ¢innostech (naptiklad 1 2

jste musel(a) vynalozit zv1astni usili)?

5. Vyskytl se u Vas néktery z dale uvedenych problémi pii praci nebo bézné denni
¢innosti v poslednich 4 tydnech kvili néjakym emociondlnim potizim (napiiklad pocit
deprese nebo uzkosti)?

(zakrouzkujte jedno ¢islo na kazdé fadce)

ANO NE
a. ZKkratil se Cas, ktery jste vénoval(a) praci nebo jiné ¢innosti? 1 2
b. Udélal(a) jste méné nez jste chtel(a)? 1 2
c. Byl(a) jste pii praci nebo jinych ¢innostech mén¢ pozorny(a) 1 2

nez obvykle?
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6. Uvedte, do jaké miry branily VaSe télesné nebo emociondlni potize Vasemu
normalnimu spoleCenskému zivotu v rodin€, mezi prateli, sousedy nebo v Sirsi
spolec¢nosti v poslednich 4 tydnech.

(zakrouzkujte jedno cislo)

Viibec ne 1
Trochu 2
Mirné 3
Pomérné dost 4
Velmi silné 5

7. Jak velké bolesti jste m¢l(a) v poslednich 4 tydnech?
(zakrouzkujte jedno ¢islo)

Zadné 1
Velmi mirné 2
Mirné 3
Stiedni 4
Silné 5
Velmi silné 6

8. Do jaké miry Vam bolesti branily v praci (v zaméstnani i doma) v poslednich 4 tydnech?

(zakrouzkujte jedno ¢islo)

Viibec ne 1
Trochu 2
Mirné 3
Pomérné dost 4
Velmi silné 5
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9. Nasledujici otazky se tykaji Vasich pociti a toho, jak se Vam datilo v ptfedchozich
tydnech. U kazdé otdzky oznacte prosim takovou odpovéd’, ktera nejlépe vystihuje, jak

jste se citil(a).

Jak casto v pfedchozich 4 tydnech ?
(zakrouzkujte jedno ¢islo na kazdé fadce)

Porad VétSinou Dost casto Obéas Malokdy Nikdy

a. jste se citil(a) pln(a) eldnu 1 2 3 4 5 6

b. jste byl(a) velmi
nervozni 1 2 3 4 5 6

c. jste mél(a) takovou
depresi, Ze Vés nic 1 2 3 4 5 6

nemohlo rozveselit?

d. jste pocitoval(a) klid 1 2 3 4 5 6
a pohodu?
e. jste byl(a) pln(a) energie? 1 2 3 4 5 6
f. jste pocitoval(a)
pesimismus a smutek 1 2 3 4 5 6

g. jste se citil(a)

vycerpan(a) 1 2 3 4 5 6
h. jste byl(a) Stastny(4) 1 2 3 4 5 6
1. jste se citil(a) unaven(a) 1 2 3 4 5 6
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10.  Uved'te, jak Casto v pfedchozich 4 tydnech branily Vase télesné nebo emocionalni

obtize Vasemu spolecenskému zivotu (jako napt. navstévy pratel, pfibuznych atp.)?

(zakrouzkujte jedno ¢islo)

Potad 1
Vétsinou Casu 2
Obcas 3
Malokdy 4
Nikdy 5

11.  Zvolte prosim takovou odpovéd’, ktera nejlépe vystihuje, do jaké miry pro Vas plati

kazdé¢ z nasledujicich prohlaseni?

Jisté ano SpiSe ano Nejsem SpiSe ne Urcité ne

si jist
a. Zdase, Ze onemocnim
(jakoukoliv nemoci) 1 2 3 4 5
snadnéji nez jini lidé
b. Jsem stejné zdrav(a) jako 1 2 3 4 5
kdokoliv jiny
c. Ocekavam, Ze se mé zdravi 1 2 3 4 5
zhorsi
d. Mé€ zdravi je perfektni 1 2 3 4 5
Datum:
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Pro konstrukci konceptli jednotlivych domén kvality zivota (fyzické funkce organismu,
omezeni roli jedince z fyzickych pfi¢in, omezeni roli jedince z emocnich pfi¢in, omezeni
socidlnich funkci z pfi¢in fyzickych ¢i emocnich, bolest, vS§eobecné duSevni zdravi, vitalita,
vSeobecné vnimani vlastniho zdravi a subjektivni hodnoceni zmén ve vlastnim zdravi) uzivaime

postup podle Ware a spol. (22).
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	3. Specific, typ specifický pro určitou nemoc. Tento typ je vytvořen tak, aby umožňoval
	zejména hodnotit vývoj stavu nemoci v čase.
	Kvalita života se stala v posledních přibližně 10 letech velice používaným pojmem, stává se jakousi kondenzovanou logickou zkratkou, kterou se odborná zdravotnická veřejnost i odborníci z oblasti sociální snaží vyjádřit komplexní přístup jak ke konkré...
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