OSETROVATELSTVIi

KONTAKT 2 (2015) 103-110

ELSEVIER

Available online at www.sciencedirect.com

journal homepage: http://www.elsevier.com/locate/kontakt

E KONTAKT

ScienceDirect

Review article

Kvalita Zzivota nemocnych s chronickou pankreatitidou -
moznosti posouzeni fenoménu ve vyzkumu

Quality of life in patients with chronic pancreatitis - Possibilities of measurement

of the phenomenon in research

Jan Chrastina ®*, Denisa Bedndrova P, Libuse Ludikovd @

a Univerzita Palackého v Olomouci, Pedagogickd fakulta, Ustav specidlnépedagogickych studit, Olomouc, Ceskd republika
b Fakultni nemocnice Olomouc, . chirurgickd klinika, Olomouc, Ceskd republika

INFORMACE O CLANKU

Received: 2014-10-31

Received in revised form:
2015-03-07

Accepted: 2015-04-29

Published online: 2015-06-19

Keywords:

Chronic pancreatitis
Quality of life
Assessment
Measurement tool
Chronic disease

ABSTRACT

Objective: To discover which of the measurement tools were used for the assessment of
quality of life (QoL) in patients with chronic pancreatitis (CP); to search for a specific
tool that was validated and standardized directly for CP; to summarize the main areas
of symptomatology that dominated the decrease overall in QoL in patients with CP.
Methods: The method of the overall conceptualization approach was the analysis,
comparison, critical discussion and summarization of the available results of studies
researched between 2000 and 2014 in relevant databases. The analyzed studies were
included in the selective sample according to predefined criteria. This paper presents
the results of a partial objective regarding a comprehensive research project.

Results: The identified tools include the following questionnaires: SQUALA (1 study);
SF-36 (4 studies); SF-12 (6 studies); EORTC QLQ-C30 in the form of QLQ-PAN26
(3 studies). A specific and new tool is PANQOLI (1 study). The most significant factor
of decreased QoL included pain; other factors were: chronic diarrhoea, digestion
issues, diabetes mellitus, severity and length of disease, number of relapses and
comorbidities, loss of job, unemployment, early retirement, financial issues, sleeping
issues, fatigue. On the contrary, the aetiology had no effect on QoL; the same applies
to surgery or endoscopic therapies.

Conclusion: To assess QoL the following questionnaires were used: subjective QoL
questionnaires specific for chronic diseases, and a questionnaire originally intended
for patients with tumour diseases. This shows a degree of interest in the area of
QoL in CP patients. The sum of the findings can be used for a comparison between
domestic results and to identify the dominant CP symptoms. A great challenge is the
standardization and linguistic validation of the PANQOLI questionnaire in the Czech
sociocultural environment.

* Korespondenéni autor: Mgr. et Mgr. Jan Chrastina, Ph.D., Univerzita Palackého v Olomouci, Pedagogicka fakulta, Ustav spe-
cidlnépedagogickych studii, Zizkovo namésti 5, 771 11 Olomouc, Ceska republika; e-mail: jan.chrastina@upol.cz
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SOUHRN

Cil: Zjistit, které z méticich nastrojt byly vyuzity k hodnoceni kvality Zivota (KZ)
u nemocnych s chronickou pankreatitidou (CHP); dohledat p¥ipadné existujici spe-
cificky nastroj, ktery byl validovan a standardizovan p#imo pro CHP; sumarizovat
hlavni oblasti symptomatologie, které byly dominujici v poklesu (celkové) KZ u ne-
mocnych s CHP.

Metodika: Metodou celkové konceptualizace ptistupu byla analyza, komparace, kri-
ticka diskuse a sumarizace dohledanych vysledka studii, které byly hleddny v obdobi
2000-2014 v dostupnych databazich. Analyzované studie byly zatazeny do vybérové-
ho souboru po naplnéni kritérii. PtredloZena studie je publikovanim dil¢iho cile autor-
ského vyzkumu.

Vysledky: Mezi dohledané nastroje fadit dotazniky SQUALA (1 studie); SF-36 (4 stu-
die); SF-12 (6 studii); EORTC QLQ-C30 v podobé QLQ-PAN26 (3 studie). Specific-
kym a novym néstrojem je PANQOLI (1 studie). Mezi nejvyznamnéjsi faktor poklesu
KZ patfila bolest; dalgimi byly: chronicky pr@jem, problémy se zaZivanim, diabetes
mellitus, zavaZnost a délka trvdni onemocnéni, pocet relapst a komorbidit, ztrata
prace, nezaméstnanost, pred¢asny odchod do dichodu, finanéni problémy, potize se
spankem, unava. Naopak etiologie na KZ vliv neméla, stejné jako chirurgické nebo
endoskopické terapie.

Zdvér: Pro posouzeni KZ byly uzity dotazniky subjektivni KZ, specifické pro chro-
nickd onemocnéni, stejné jako dotaznik ptivodné uréen pro nemocné s nadorovymi
onemocnénimi. To svédéi o aktualnim z4jmu v oblasti KZ smérem k CHP. Sumarizace
poznatkd muZe byt vyuzita pro komparaci s vysledky tuzemskymi, stejné jako pro
identifikaci dominujicich symptoma CHP. Velkou vyzvou je standardizace ¢&i lingvis-

ticka validizace dotazniku PANQOLI do sociokulturniho prosttedi CR.

© 2015 Jihoteska univerzita v Ceskych Budé&jovicich, Zdravotné socialni fakulta.

Published by Elsevier Sp. z o. o. All rights reserved.

Uvod

Chronicka onemocnéni jsou zavaznym problémem soucas-
né spole¢nosti, pficemz morbidita neustédle nartsta. V je-
jich spektru jsou ta dlouhodoba onemocnéni, ktera praktic-
ky nejsou zcela vylé¢itelna. Chronicka pankreatitida (déle
jen ,,CHP®) je definovana jako trvale progredujici zanétlivy
proces postihujici funkéni parenchym zlazy, ktery postup-
né vede k jeho destrukci a fibrotické prestavbé. V pokroéi-
lIych stadiich zpusobuje exokrinni a posléze i endokrinni
pankreatickou insuficienci [1, s. 682]. Toto benigni one-
mocnéni svoji symptomatologii signifikantné snizuje kva-
litu Zivota postizenych [2, s. 3]. CHP je popisovana jako
vysilujici dlouhotrvajici onemocnéni s fadou neptijemnych
symptomd, kterym dominuje bolest [3, s. 39]. Onemocné-
ni CHP neni bézné, pti¢emz incidence i prevalence onemoc-
néni je geograficky rozdilna [4, s. 88] a vyskyt onemocnéni
se mirné trvale zvy3uje. TIGARO klasifikace rozdéluje for-
my onemocnéni na toxonutritivni, idiopatickou, genetic-
kou, autoimunitni, rekurentni akutni pankreatitidu a ob-
struktivni formu [5, s. 520; 6]. K nej¢astéjsim symptomtm,
které maji také p¥imy vliv na kvalitu Zivota téchto nemoc-
nych, pat#i bolest, hubnuti, steatorea, priijem, subikterus
¢i ikterus, stfevni dyskineze, nauzea, zvraceni a diabetes
mellitus. Méné ¢astymi ptiznaky jsou pankreaticky ascites,
hydrothorax, trombdéza portélni ¢ilienadlni vény se vznikem
levostranné portalni hypertenze, krviceni z hornich partii
zazivaciho traktu. Ke komplikacim onemocnéni lze radit
vznik pseudocyst, abscest, konkrementt pankreatického

vyvodu, zanétlivych mas, obstrukce ¢ stenézy duodena,
zlu¢ovodu. Bolest je nej¢astéjsim a dominujicim p#iznakem
CHP. Udava ji 85-90 % nemocnych [5, s. 520]. Bezbolest-
nou formu choroby ma pouze 10 % nemocnych. Pankreatic-
ka bolest je zpiisobena fadou patologickych mechanism,
pri¢em?z jeji pivod ma multifaktoridlni etiologii. Pivodem
bolesti je probihajici zdnét v parenchymu, inflamace nerv,
zvyseny tlak v pankreatickém vyvodu zptsobeny obstrukci
a vedouci ke zvy$enému tlaku v pankreatické tkani, stené-
za sestupné ¢asti duodena a intrapankreatické ¢asti zlu¢o-
vodu, a mozny utlak pankreatické tkané a vyvodua cystoidy
[4, s. 90; 6, s. 184-7]. Specifika pankreatické bolesti byla
popsana v prehledovém ¢lanku Chrastiny a Bednarové [7].
Etiologie tohoto dlouhodobého onemocnéni je multifakto-
ridlni. Studie zdrazrnuji souhru genetickych, vyvojovych
a environmentalnich faktort. Tyto faktory nejsou samy
o sobé dostac¢ujicim diivodem ke vzniku onemocnéni a ani
nejsou k jejimu vyvolani nutné [8]. Vyjimkou je forma he-
reditarni, obstrukéni a pravdépodobné i autoimunitni, kdy
je pritomnost onemocnéni jasné zpusobena jednim hlav-
nim etiologickym faktorem [6].

Definovat pojem ,kvalita zivota“ (angl. ,quality of
life“ — bézné uzivana zkratka ,QoL"; dale také jen LJKZ9 je
velmi slozitym ukolem [9, 10, 11]. V soucasné dobé neexis-
tuje definice, na které by se vsichni odbornici shodli. Muze
byt definovana jako subjektivni posouzeni vlastni Zivotni
situace [10, 12]. Definice kvality Zivota se mirné lii, viech-
ny viak smétuji k zivotni spokojenosti ¢lovéka [11].

Kvalita zivota je celostnim fenoménem [11; 13, s. 89].
Vyjadfuje kombinaci prozivani osobni pohody, spokojenos-
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ti a ¢asto také urcitého postaveni v socidlni stratifikaci [13].
Autoti Kitrungroter a Cohen [14, s. 625] a Peters a Sellick
[15, s. 525] chapou kvalitu Zivota jako ,dynamicky a sub-
jektivni ukazatel hodnoceni Zivota jednotlivce“. Prvek dy-
nami¢nosti a multidimenzionality konstatuji také autorky
Davidova et al. [16, s. 165], které hovoti o kvalité Zivota
jako o vysledku vzdjemného plisobeni socidlnich, zdravot-
nich, ekonomickych a ekologickych podminek tykajicich
se individudlné lidského i spole¢enského zivota. Pohledem
holistického chdpani jedince lze taktéz kvalitu Zivota vyme-
zit jako ,multidimenzionalni, subjektivné prozivany kon-
strukt, ktery ovliviluje viechny oblasti Zivota jednotlivce.
Taktéz troveni KZ je odvisla od toho, zdali aktuélni Zivotni
podminky jsou v souladu s pot¥ebami, pfdnimi a tuzbami®
[14, s. 630]. Lze konstatovat, Ze pojem KZ zahrnuje udaje
o fyzickém, psychickém, socidlnim a spiritudlnim stavu je-
dince [17, 18] a je determinovan tadou faktort. Témi jsou
zivotni podminky, zdravotni stav a mnohé dalsi [11]. Mezi
dalsi faktory ovliviwujici kvalitu zZivota patf#i vék, pohlavi,
rasa, vzdéldni, rodinny stav nebo momentalni socidlni si-
tuace, uznavané hodnoty, ekonomickd situace, religiozita,
kulturni zazemi, polymorbidita atd. [10]. Sociologicky a fi-
lozoficky pohled oztejmuje dosaZeni osobnich cila, sebe-
realizaci ve spole¢nosti, naplnéni potencialu ¢lovéka jako
determinanty vysledné kvality Zivota jedince [11]. Kvalita
zivota je ryze subjektivni veli¢inou [13, 19], stejné jako ve-
li¢inou dynamickou [11, 13], a zavisi na okolnostech, ¢ase
a situacich, ve kterych je hodnocena [11]. Kvalita Zivota
souvisejici se zdravim (koncept HRQoL) se vztahuje k ob-
lastem celkové kvality Zivota, které jsou ovlivnény zdravim
nebo nemoci[12, s. 116]. Snazi se objektivizovat vliv nemo-
cina pacienta tak, jak jej vnima on sdm. Hodnocen je dopad
projevi nemoci na kazdodenni aktivity nemocného, exis-
tence a mira omezeni, které pacient pocituje v souvislosti
se svym onemocnénim [19]. Kvalita Zivota je sou¢asnou
medicinou povazovana za vhodny indikator fyzického, psy-
chického a socidlniho zdravi [9]. K posuzovani kvality zivo-
ta souvisejici se zdravim slouzi standardizované dotazniky.
V této oblasti se pak uzivaji tfi typy ndstroja k hodnoceni
HRQoL - globalni, generické a specifické. Na uZiti nastro-
je WHOQOL-BREF u rtaznych skupin pacientt poukazuji
napt. autorky Buzgova et al. [20]. Prioritou v komplexni
rehabilitaci nemocnych s chronickymi onemocnénimi je
maximalizace jejich fungovani v kaZdodennim Zivoté a do-
sazeni co nejvyssi trovné celkové spokojenosti [21, s. 39].
Cilem kazdé terapie je odstranéni p¥iznakd nebo alespon
snizeni nepohodli zptisobené nemoci [22, 23]. Posuzovani
kvality Zivota je v sou¢asném zdravotnictvi dilezitym para-
metrem hodnoceni Géinnosti 1é¢by a jednotlivych vykont
[11,s.17; 20, s. 246; 23, s. 406]. Subjektivné vnimana cel-
kova pohoda pacienta a schopnost jeho fungovani jsou jed-
némi z ukazateld, které mohou kvantifikovat vliv jednotli-
vych typt terapie a zhodnotit jejich pfinos pro nemocného
[24, s. 1]. Autorsky kolektiv Pezzilli et al. [25] doporucuje
rutinni pouZzivani dotaznika kvality zivota k posouzeni
pocitu celkové spokojenosti pacientd s chronickou pan-
kreatitidou s cilem vybrat ty, kteti potfebuji intenzivnéjsi
lékatsky a psychologicky pristup [25, 26]. Wehler et al. [22]
dodavaji, Ze hodnoceni kvality jako SF-36 mtZe byt uziteé¢-
né v identifikaci téchto nemocnych. DuleZité je, Ze pocateé-
ni a pribézna psychosocidlni hodnoceni poskytuji lékattim

informace vztahujici se k potfebam pacientti a predikuji
jejich postoupeni dal$im odbornikam, napt. psychologim
nebo psychiatrim. Je dobfe zdokumentovano, Ze kvalita
zivota je dualezitou proménnou a méla by byt u nemocnych
chronickou pankreatitidou métena [21, 22]. Studie kvality
zivota poskytuji tolik pottebny vhled do problému, které
pacient citi jako narudeni kvality zivota [12, 22, 27]. Je po-
trebné, aby si lékari, profesionilové nelékatskych profesi,
stejné jako odbornici z oblasti pomahajicich profesi byli
védomi fyzickych a psychickych problému pacienttt s CHP
[27]. Standardizovand posouzeni HRQoL mohou povédo-
mi lékai o problémech jejich pacientt zvysit [22].

Cilem studie bylo:

1) zjistit, které z mé¥icich (posuzovacich, evalua¢nich) na-
stroji a dotaznikt byly cilené vyuZity v oblasti hodno-
ceni kvality Zivota u cilové skupiny nemocnych s chro-
nickou pankreatitidou, a to nap#i¢ viemi vékovymi
skupinami i fizemi (stadii) onemocnéni;

2) dohledat ptipadny specificky nastroj, ktery byl valido-
van a standardizovan p¥imo pro onemocnéni chronic-
kou pankreatitidou;

3) sumarizovat hlavni analyzované oblasti symptomatolo-
gie (dle domén mé¥icich nastroji), které byly dominuji-
cive vazbé na zjisténou (celkovou) uroven kvality Zivota
vyse uvedené cilové skupiny.

Metodika a charakteristika souboru

V avodu metodické ¢innosti byla — pro nasledné reserini
¢innosti — vymezena pracovni vyzkumna otdzka: , Jaké po-
znatky o kvalité Zivota nemocnych s chronickou pankreatitidou
a moznostech jejtho méfeni byly dosud publikovdny?“

Vyhleddvaci kritéria

Mezi zakladni kritéria pro vyhledavéani pattily dostupnost
plnotextové verze dokumentu, pfimy vztah k vymezenému
zkoumanému problému, reflexe vyzkumné otazky, uziti
(a pfesny popis a specifikace pouzitého méticiho nastroje
v metodice vyzkumu/ptehledu). Hledany byly dostupné
dokumenty, které byly publikovany v ¢asovém rozmezi
let 2000-2014, jez byly souéasné publikovany v nékterém
z nize uvedenych jazykt. Nebyla akceptovana pouze pub-
likovana abstrakta védeckych ¢lankt. Byla vymezena tato
kritéria pro akceptaci: specifikace a popis méficiho néstroje
v metodice vyzkumu, jasné vymezena cilova skupina osob
s chronickou pankreatitidou, typ dokumentu: empiricka
studie (bez rozlieni védeckého ptistupu). Mezi kritéria
pro odmitnuti dohledaného dokumentu pattila tato: kvali-
tativni design studie, odklon od tématu a specifické cilové
skupiny osob s chronickou pankreatitidou, neuvedeni po-
pisu a presné specifikace uzitého nastroje v metodice vy-
zkumu, nenaplnéni kli¢ovych slov/kombinaci).

Zdroje
Pottebné relevantni dokumenty byly ziskany vyuZzitim do-

stupnych tuzemskych elektronickych databdzi Bibliogra-
phia Medica Cechoslovaca, Bibliographia Medica Slovaca,
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a elektronickych databazi zahrani¢nich (EBSCO, PubMed,
ProQuest) a vyhleddvace Google Scholar.

Vyhleddvdni

Systematické vyhleddvani bylo zaloZeno na uziti speci-
fickych klicovych slov (kvalita Zivota — chronickd pan-
kreatitida — pankreatitida — nastroj — méteni / qualit* of
life — chronic pancreatit* — pancreatitis — tool [instrument;
questionnairre] - evaluation [measure*]) a jejich kombina-
ci s vyuzitim booleovskych operatort. Reserse byla zadana
také v Knihovné Akademie véd CR. K dohledani plnotextii
recenzovanych ¢lanku, které nebyly v databazich dostupné,
bylo vyuzito vyhledavace Google Scholar. Rada plnotextt
byla ziskana také vyuzitim sluzeb Védecké knihovny v Olo-
mouci. Vyhledavany byly dokumenty publikované v ces-
kém, slovenském a anglickém jazyce. Autory jsou pojmy
ynemocny“ a ,pacient” vnimany jako synonyma.

Vybér a analyza studii

Do sumatre dokumentt zahrnutych pro naslednou analy-
zu a zpracovani byly zahrnuty dokumenty, které tvotily
tzv. vybérovy (sekundérni) soubor dokumentt. Jednalo se
o dokumenty spliujici vyhledavaci kritéria — kritéria pro
akceptaci/odmitnuti dohledaného vystupu. Souc¢asné byly
odmitany dohledané duplicity plnotextt. P¥i analyze doku-
mentl z vybérového souboru byly vylou¢eny studie, které
nebyly zaméfeny (metodikou) na zkoumany problém, ptip.
ty, které na konkrétni uzity nastroj pouze odkazovaly. Jeli-
koz koncepce zpracovani ptispévku nevychazela (viz nize)
jako ptehled (review), nebylo tak pracovano s trovnémi
ditkazt. Po analytické a systematické literarni praci s ob-
sahy dohledanych studii bylo pro zpracovani prehledu vyu-
zito 7 dokumenti v ¢eském jazyce, 2 ve slovenském jazyce
a 20 v jazyce anglickém (po odstranéni duplicit). Specifické
instrumenty KZ (jejich analyza, specifikace a vyuziti — viz
dale) byly dohledany ve studiich takto: SQUALA (1 studie);
SF-36 (4 studie); SF-12 (6 studii); EORTC QLQ-C30 + PAN-
26 (3 studie); PANQOLI (1 studie).

Limity studie/vyhleddvdni

Zpracovani této studie je soudlasti $ifeji koncipovanych
védecko-vyzkumnych aktivit. Proto také neni autory
predlozen celkovy (primarni) soubor dohledanych stu-
dii/dokumentt (vzhledem k odlisnostem cila celkového
vyzkumného zaméru), pouze systematickd price se sou-
borem vybérovym (sekundarnim), ktery byl tvotren stu-
diemi, které vyuzivaly specifického nédstroje/instrumentu
KZ u cilové skupiny nemocnych s CHP (viz vye). Autoii
jsou si védomi faktu, Ze nemusely byt (uzitym retrospek-
tivnim p¥istupem) dohleddny viechny publikované studie.
V neposledni fadé povazuji autoti za limit studie také fakt,
ze bylo pracovano s vysledky studii a uzitymi nastroji KZ
uzivanych v zahraniéi. Tento limit je véak souc¢asné vyzvou
pro obohaceni naseho sociokulturniho prostredi o dalsi
préci s nastroji kvality Zivota u cilové skupiny nemocnych
s CHP.

Vysledky

Dotaznik kvality Zivota SQUALA (z angl. Subjective
Quality of Life Analysis) byl vyuzit jako nastroj k méfeni KZ
nemocnych s CHP jedinou (¢eskou) studii [28]. U nemoc-
nych byly ve srovnani se zdravou populaci zjistény nizsi
hodnoty v oblastech zdravi, fyzicka sobésta¢nost, prostre-
di a domov. Nemoci byly ovlivnény pouze ¢tyfi polozky
z celkovych 23 polozek, pti¢emz pro nemocné jsou dillezité
oblasti zdravi (remise nemoci), fyzickd sobésta¢nost, jidlo,
prostfedi a domov.

Ctyti zahrani¢ni studie hodnotily kvalitu Zivota ne-
mocnych s CHP pomoci generického dotazniku SF-36.
Jednotlivé vysledkové ¢asti jsou rozélenény na 8 hlavnich
oblasti (domén) zdravi [10, s. 21]. Jednotlivymi doménami
jsou fyzicka aktivita (Physical Functioning), omezeni fyzické
aktivity (Role-Physical), télesna bolest (Bodily Pain), vse-
obecné hodnoceni zdravi (General Health), omezeni emocd-
nimi problémy (Role-Emotional), vitalita (Vitality), dusevni
zdravi (Mental Health) a spolecenska aktivita (Social-Func-
tioning) [27, s. 181-5]. Némecka studie autorského kolek-
tivu Wehler et al. [26] méla za jeden z cilti posoudit, zda je
SE-36 vhodnym néstrojem k méteni vysledka pro klinicky
vyzkum u pacientt s CHP. Vysledkem bylo zji§téni, ze SE-
36 je proveditelnym, spolehlivym a platnym méfitkem po-
pisnych studii u nemocnych s CHP. Autor viak také vyjadril
obavu, Ze stropni u¢inky mohou omezit jeho uzite¢nost
pti posuzovani a¢inka lé¢by. Druhd némecka studie zvolila
SE-36 pro jeho jiz dtive zjisténou reliabilitu a validitu v po-
suzovani KZ rtznych onemocnéni. Ve zkoumaném vzorku
se SF-36 ukazal byt spolehlivym nastrojem s dostate¢nym
diskrimina¢nim potencidlem odhalit rozdily v oblasti zdra-
vi v souvislosti s KZ pacientt s rliznymi stupni klinickych
symptomu a socioekonomické zatéze. Italska studie Pezzilli
et al. [27, s. 181-9] uvedla, ze SF-36 je v soucasné dobé
(v publikaci uveden rok 2005) spolehlivym dotaznikem
pro hodnoceni kvality Zivota pacientt s CHP a identifikaci
téch, kte#i pottebuji intenzivni sledovani. Ctvrta ze studii
s uzitim SF-36 dotazniku se k jeho vhodnosti pro nemocné
s CHP nevyjadrila [3].

Dotaznik SF-12, jenz je zkrdcenou verzi dotazniku SE-
36, byl vyuzit k posouzeni kvality zivota celkem v Sesti stu-
diich, z nichz dvé byly zaméfeny na porovnani tohoto do-
tazniku s jinymi méticimi nastroji validovanymi pro uziti
u CHP pacientt. Nastroj SE-12 generuje opét dvé souhrnné
slozky — fyzickou a psychickou [29]. Je zde logicky zkrace-
na doba vyplilovani, kterd trvd max. 5 minut (oproti cca
10 minutdm u instrumentu SF-36). Opét existuje mnoho
forem dotazniku [10]. Italsk4 studie autorského kolektivu
Pezzilli et al. [30] porovnavala vysledky zjisténé SF-36 s vy-
sledky SF-12. Poukazala na to, ze dotaznik SF-36 je ¢asové
nédro¢ny a v klinické praxi je t¥eba vyuzivat ¢asové uspor-
né&jsi nastroj hodnoceni KZ. Vysledna ztrata informaci pi
pouziti SF-12 misto SF-36 byla velmi nizka (do 5 % v obou
souhrnnych $kalach), coz dokazalo, ze SF-12 je dobrou al-
ternativou SF-36 pfi hodnoceni kvality Zivota nemocnych
s CHP [30]. Studie stejného autorského kolektivu z roku
2007 [29] vyuzila SF-12 ke sledovdni zmén ve fyzickém
a psychickém zdravi CHP pacientt v obdobi dvou let. Mul-
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ticentrickd prospektivni kohortovd studie z USA mé¥tila
s pomoci SF-12 kvalitu zivota CHP pacientt s raznymi typy
bolestivych stava [31]. Dalsi studie z USA posuzovala s vy-
uzitim SF-12 souvislosti mezi depresivnimi symptomy, bo-
lesti a kvalitou zivota u nemocnych s nealkoholickou CHP
[32]. Tteti studie realizovana v USA zkoumala vliv CHP na
zaméstnanost a zkudenost nemocnych se zdravotni péci
[33]. Italska studie [34] potvrdila doloZzenou spolehlivost
a snadnéjsi pouzitelnost SF-12 oproti nastrojam EORTC
QLQ-C30 s PAN26.

EORTC QLQ-C30 s dopliitkovym modulem PAN-26
(The European Organisation for Research and Treatment of
Cancer v kombinaci s Pancreatic Cancer Module QLQ-PAN26)
byl ¢tvrtym dotaznikem kvality Zivota pouzitym u CHP
pacientt v dohledanych studiich. Dotaznik byl konstruo-
van se zdmérem posuzovani kvality Zivota u nemocnych
s karcinomem. Pro podobnost symptomatologie mezi CHP
a karcinomem pankreatu byl tento dotaznik vyuzit také
pro posouzeni kvality Zivota nemocnych s CHP [35]. Do-
taznikem byla posuzovana KZ téchto nemocnych celkem ve
trech studiich. EORTC QLQ-C30 byl konstruovan k posuzo-
vani HRQoL pacientt se véemi druhy rakoviny. PAN-26 (ve
studiich se lze setkat také s ozna¢enimi v podobé ,PAN26*
¢ ,,PAN 26°) byl poté specidlné vyvinut k doplnéni EORTC
QLQ-C30 pro sledovani pacientt s rakovinou slinivky bfis-
ni [36], zvlasté téch, kteti prochdzi riznymi chirurgickymi,
endoskopickymi nebo farmakologickymi paliativnimi zasa-
hy. Posuzuje bolest, zmény ve stravovani, zloutenku, zmé-
ny stolice, emocionalni problémy a dalsi symptomy (jakymi
jsou napt. ztrdta hmotnosti, poruchy traveni, nadymani,
nezadouci ucinky souvisejici s 1lé¢bou). Podobnost téchto
ptiznaka s témi u CHP ptedpovédéla vhodnost néstroje
ipro posuzovani kvality Zivota nemocnych pravé s CHP (viz
vy$e). EORTC QLQ-C30 zahrnuje globalni zdravotni stav,
pét funkénich 8kal (fyzickou, funkéni, kognitivni, emocio-
nalni, socialni), t¥i stupnice symptomu (bolest, nevolnost,
zvraceni) a jednotlivé polozky hodnotici symptomy bézné
udavané pacienty s rakovinou (dusnost, ztrita chuti k jidlu,
nespavost, zacpa, prijem) a vnimany finan¢ni dopad ne-
moci. PAN-26 obsahuje 26 polozek tykajicich se ptiznaka
CHP, vedlejsich u¢inkt 1é¢by a emocionalnich problému
[21]. Autorsky kolektiv Fitzsimmons et al. [37] ve své stu-
dii posuzoval vhodnost dotaznikt EORTC QLQ-C30 a PAN-
26 u nemocnych s CHP, spolu s dokumentaci vyznamnych
problém, které ovliviiuji KZ téchto nemocnych. Nemocni
byli kromé vyplnéni obou dotaznik pozadani o pfezkou-
mani vhodnosti jejich obsahu a struktury béhem #izeného
rozhovoru. Dotaznik PAN-26 byl ndsledné — na podkladu
vysledkt predvyzkumnych aktivit — opraven do své final-
ni podoby znamé jako PAN-26 (pracovano vsak byva také
s ozna¢enim ,,PAN28", které vymezuje doplnéni puvodni
konstrukce néstroje o dvé polozky) [37].

Vysledkem studie je sdéleni, Ze se oba dotazniky zdaji
byt odpovidajicimi méticimi nastroji KZ u pacientii s CHP,
s pfidanim polozek na pokryti ,,viny z konzumace alkoholu®
a ,zatéze souvisejici s abstinenci“. Polsk4 studie autorského
kolektivu Mokrowiecka et al. [21] uZila EORTC QLQ-C30
a PAN-26 dotazniky za t¢elem jejich vyzkou$eni v méfeni
KZ u nemocnych s CHP. Oznactila je za specifické nastroje.
Studie potvrdila, Ze dotazniky jsou schopny pokryt mno-
ho problému, které jsou relevantni pro smiSenou skupinu

polskych nemocnych 1é¢enych konzervativné nebo chirur-
gicky. Italska studie autorského kolektivu Pezzilli et al. [34]
srovnavala SF-12 a EORTC QLQ-C30, dva hlavni dotazniky
navrzené a validované pro hodnoceni KZ pacientt s CHP.
Hodnotila informace poskytnuté obéma nastroji. Vysled-
kem studie byla informace, ze z praktického hlediska je
SF-12 spolehlivéjsi a také snadnéji pouzitelny v bézné pra-
xi (ve srovnani s EORTC QLQ-C30). Rada autort ve svych
pracich zdtraznuje, ze specificky dotaznik k méteni KZ ne-
mocnych s CHP neni dosud vytvoren [12, 26, 36, 38, 39].
Talamini et al. [38] poukazuji na naléhavost konstrukce
specifického néstroje z divodu p¥itomnosti nepteberného
mnozstvi terapeutickych moznosti. Ty musi byt testovany
co nejobjektivnéji, a to nejen z hlediska aé¢innosti, ale také
s ohledem na klinické a socidlni dasledky. V souladu s je-
jich ndzorem ¥ada autoru sdéluje, Ze specificky nastroj pro
chronickou pankreatitidu by umoznil pe¢livéjsi posouzeni
vysledku jednotlivych terapii [12, 23, 38] a dlouhodobé
sledovani nemocnych s CHP [26]. Muze vsak byt obtizné
rozvijet a ovéfovat novy specificky nastroj [12, s. 116]. Ta-
lamini et al. [38] vyzdvihuji dulezité vlastnosti méficiho
néstroje, a to Géinnost, spolehlivost a snadnou pouZitel-
nost i pro nemocného. Dalsi auto¥i [23] soudj, Ze by vech-
ny budouci studie o 1é¢bé CHP mély obsahovat (pr)ovéreny
a spolehlivy dotaznik, za uéelem vyhodnoceni pacientova
thlu pohledu na rtizné pouzité (nejen terapeutické) proce-
dury. Zdiaraziuji nutnost znat nejen objektivni vysledky
novych lé¢ebnych modalit, ale také nazory pacientd na né.
Ital3ti autoti ve své studii uvadéji, ze je t¥eba zvolit Siroce
ptijimany dotaznik hodnoceni KZ k tomu, aby mohly byt
porovnavény studie v raznych populacich pacienta s CHP
[23].

Pot¥ebné jsou dalsi studie porovnavajici rizné dotaz-
niky/instrumenty, aby bylo mozno identifikovat dotaznik,
[23]. V soucasné dobé je vsak jiz vytvoten specificky do-
taznik k méfeni KZ u nemocnych s CHP, zvany PANQOLI
(Pancreatitis Quality of Life Instrument). Nyni probiha jeho
validizace, uvedeni do praxe a dalsi testovani. Psychome-
trické vlastnosti PANQOLI byly popsany v multicentrické
studii z USA, kde m4 také tento nastroj svij pivod. Ori-
ginalni dotaznik obsahoval zpo¢atku 24 polozky. Z duvo-
du jejich nadbyteénosti byl dotaznik redukovan na jeho
18 polozek. Tato zivére¢na podoba zachytila ¢tyti oblas-
ti, které ovliviiuji kvalitu Zivota pacientd s CHP - fyzické
funkce, socidlni funkce, emo¢ni funkce a sebetctu. Vysled-
ky PANQOLI byly porovnany s dotazniky SF-12, EORTC
QLQ-C30 a tfemi jinymi ndstroji, které primarné neslouzi
k hodnoceni KZ. Ve vysledku PANQOLI vykazoval vynika-
jici reliabilitu a validitu. Sebeucta je unikatni oblasti tohoto
nastroje, kterd muze zvysit jeho specifi¢nost a citlivost ve
skupiné pacienttr s CHP. Tato hypotéza vsak musi byt tes-
tovana v dal$ich studiich [40].

Diskuse

CHP je onemocnéni s dlouhodobym progresivnim vysilu-
jicim pribéhem provazenym fadou neptijemnych ptizna-
kt, vyrazné snizujicich KZ nemocnych [2, s. 3; 21, s. 40].
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Dohledano bylo celkem 15 studii HRQoL k hodnoceni
KZ. U nemocnych s CHP byly vyuzity ¢ty#i riizné nastro-
je. Dotaznik KZ SQUALA byl uplatnén jedinou (a to Zes-
kou) studif z roku 2001. Cty#i zahrani¢ni studie hodnotily
KZ nemocnych s CHP pomoci generického dotazniku SF-
36. Dotaznik SF-12 byl uzit k posouzeni HRQoL celkem
v 6 studiich. EORTC QLQ-C30 s doplitkovym modulem
PAN-26 je ¢tvrtym dotaznikem, ktery byl vyuzit ve 3 studi-
ich HRQoL u pacient s CHP. Jedna studie byla provedena
s pomoci nastroje PANQOLI. T¥emi studiemi byla potvrze-
na proveditelnost a spolehlivost dotazniku SF-36 [22, 26,
27]. Studie uzivajici SF-36 udévaji vyrazné snizeni ve viech
jeho doménach u pacienti s CHP [3, s. 583; 22; 26, s. 1083;
27, 30]. Obé némecké studie oznacily za nejvice postizené
domény omezeni fyzické aktivity (Role-Physical), omezeni
emo¢nimi problémy (Role-Emotional) a vieobecné hodno-
ceni zdravi (General Health) [22; 26, s. 1083]. Polska studie
uvedla nejvyznamné;jsi pokles v doménach fyzicka aktivi-
ta (Physical Functioning), omezeni fyzické aktivity (Role-
-Physical), vieobecné hodnoceni zdravi (General Health)
a vitalita (Vitality). Italsti autofi zjistili ve své studii nejvy-
raznéjdi snizeni v oblastech omezeni fyzické aktivity (Ro-
le-Physical), vieobecné hodnoceni zdravi (General Health)
a vitalita (Vitality) [27]. Studie hodnotici HRQoL pomoci
SF-12 dokumentuji vyznamné sniZeni obou souhrnnych
slozek [30, 41].

Neékteré studie ukdzaly, ze pokles HRQoL je u mladsich
pacientt vyraznéjsi nez u starsich [22, 26, 27, 30, 37]. Na-
opak dvéma studiemi nebyl prokdzan vliv véku na HRQoL
[3, 21]. Z hlediska pohlavi nemocnych (zatazenych do
zkoumanych soubort) pouze italské studie uvedly vyznam-
néjsi pokles HRQoL u Zen ve srovnani s muzi [27, 34].

Rada autort zduraziiovala, ze specificky dotaznik k mé-
teni HRQoL nemocnych s CHP nebyl dosud vytvoien [12,
27, 36, 38, 39], pti¢emz nutnost jeho konstrukce je nalé-
hava [38]. Specificky néstroj pro méfeni KZ u nemocnych
s CHP nese ndzev PANQOLI. Nyni probiha jeho validizace
a uvedeni do praxe. Srovnani vysledki jednotlivych studii
je velice naro¢né, a to z davodu nejednotnosti v pouziti
dotaznikt HRQoL, posuzovani HRQoL u razné velkych
skupin nemocnych (zkoumanych soubora), rizné populace
nemocnych a v nékterych ptipadech jejich amyslné selekce.
Autoti studii se shoduji v tvrzeni, ze ¢im specifi¢téjsi na-
stroj méteni bude, tim spolehlivéjsi bude hodnoceni zkou-
maného fenoménu.

Autoti studii HRQoL nemocnych s CHP se obvykle po-
kouseli zjistit, jaké faktory predikuji jeji zhorseni [3, s. 583;
21, s.93; 22; 27; 34; 37]. Studiemi HRQoL bylo prokazano,
HRQoL nemocnych s CHP, a tedy hlavnim problémem
zkoumanych pacientt. Bolest byla jedinou klinickou pro-
ménnou, kterd vyznamné ovlivnila obé souhrnné slozky
dotaznika SF-36 a SF-12 i vechny domény EORTC QLQ-
-C30 a PAN-26 [21, 22, 25, 26, 27]. Lé¢ba bolesti je hlavni
terapeutickou moznosti, kterd muze zlepsit HRQoL téch-
to pacientt [27]. Lécba bolesti ¢asto neni spéina, coz se
projevuje pretrvavajicim naru$enim HRQoL. Vysledky
dvou studii hodnoticich jednotlivé typy bolesti vzhledem
k postizeni nemocnych byly zminény jiz dtive [21, s. 39;
31, s. 77]. Pacienti uZivajici opiaty vykazali horsi HRQoL
ve v8ech funkénich §kalach, stejné jako ve skalach bolesti

a nauzey [37]. Specifi¢nost pankreatické bolesti u nemoc-
nych s CHP je ptehledné zpracovana ve studii Chrastiny
a Bednarové [7].

Chronicky prujem se ukazal byt prediktorem zhorse-
né HRQoL v nékolika studiich [21, 22]. Problémy se za-
zivanim byly v polské studii (s uzitim EORTC QLQ-C30
a PAN-26) jednim z nejdulezitéjsich faktora ovliviiujicich
HRQoL. V jinych studiich nebyla zminénd oblast tolik po-
stizena. Diabetes mellitus zapficinil snizeni HRQoL ve
dvou studiich [25, 27], nezménil vSak vyslednou HRQoL
v dalsich studiich [21]. ZadvaZnost nemoci (zmény na pan-
kreatu, progrese atp.) méla zna¢ny dopad na HRQoL [21,
27]. Vétsina studii se SF-36 a SF-12 toto vyvratila [22, 23,
25]. Délka trvani onemocnéni byla dalsim faktorem vy-
znamné negativné ovlivitujicim HRQoL [21]. Studie s vyu-
zitim SF-36 toto nepotvrdily [22]. Pocet relapstt nemoci
byl jednim z nejvyznamnéjsich faktora snizujicich HRQoL
v polské studii a ztrata prace, nezaméstnanost a pred-
éasny odchod do dichodu byly vyznamnymi prediktory
snizeni HRQoL a byly deskribovany v nékterych studiich
[21, 22]. Mimo uznavanych pfiznaka jsou finanéni pro-
blémy, strach o budouci zdravi, potiZze se spankem
a unava dal$imi vyznamnymi ukazateli zhorsujicimi
HRQoL. Vliv finanénich probléma na zménu HRQoL ne-
prokazala jedna polska studie [23]. P¥itomnost komor-
bidit ve studii Wehler et al. [22] pfedstavovala dalsi zhor-
seni HRQoL, dvé italské studie toto nepodpotily [23, 25].
Etiologie CHP neméla vliv na HRQoL [22]. Nebyl vsak
zjistén vliv chirurgické nebo endoskopické terapie na
HRQoL [23, 25, 27]. Déle lze konstatovat, Ze u pacient
s nealkoholickou CHP jsou bézné p¥iznaky deprese a ta
muze souviset se zhor§enim bolesti a snizenim HRQoL.
Dulezitym poznanim je fakt, kdy Amann et al. [41] zjistili
u nemocnych s CHP podobnou HRQoL jako u chronickych
onemocnéni srdce, jater, plic a horsi HRQoL ve srovnani
s diabetem mellitem, hypertenzi a revmatoidni artritidou.

Zaveér

CHP je chronické onemocnéni s dlouhodobym a progresiv-
nim prabéhem. Je nemocnymi povazovano za velmi vysilu-
jici a provazené tadou neptijemnych priznakd, které vyraz-
né snizuji KZ nemocného [2, 21]. Specifické dotazniky KZ
u cilové skupiny nemocnych s CHP umozni vyzkumnymi
aktivitami dlouhodobé sledovani téchto nemocnych [26,
s. 1088], stejné jako posouzeni vysledkd jednotlivych te-
rapeutickych ptistupa [12, 23, 38]. Kvalita zivota je velmi
dulezitou proménnou a méla by byt u nemocnych s CHP
evaluovana. Na tento fakt poukdzaly vSechny dohleda-
né zahrani¢ni studie (vyznamny pokles KZ u nemocnych
s CHP oproti bézné populaci). Nedostatek dohledanych
poznatkt z Ceské republiky napovida, e oblast KZ u ne-
mocnych s CHP neni dostate¢né zkoumana, ptip. nejsou
publikovany vysledky hodnoceni. Dohledané sumarizova-
né poznatky jsou soucasné dikazem toho, jakou nutnosti
a ptinosem je profesiondlni a vysoce erudované jednani
lékatskych pracovnikt, pracovnikt nelékatskych profesi,
stejné jako odborniki tvoticich multidisciplindrni tym po-
skytujici podporu, pédi, intervence nemocnym s CHP. Pri-
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spévek poukazal na dilezitost hodnoceni KZ nemocnych
k ziskani povédomi o jejich aktudlnich potiZich a mozné
zkvalitnéni péce pro né. Nedostate¢na informovanost ve-
fejnosti, kterd je pfi¢inou mozné stigmatizace nemocnych,
by méla byt daldim pfedmétem zajmu.

Etické aspekty a konflikt zajmu

Autory je deklarovano, Ze predlozend studie neni v zidném
z konfliktd zajmu. Autofi rovnéz deklaruji, Ze v textu byly
patfi¢né citovany viechny pouzité bibliografické zdroje.

Podékovani

Prispévek je dedikovan projektam ,Vyzkum kvality Zzi-
vota vybranych skupin osob se specidlnimi potfebami®
(IGA_PdF_2014008) a ,Percepce subjektivniho dopadu
zdravotniho postizeni/ptitomnosti chronického onemoc-
néni a pojeti zdravotniho uvédomeéni a gramotnosti“ IGA_
PdF_2015_003).
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