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Summary
The purpose of the work was to identify basic determinants affecting the quality of life of patients
with non-specific bowel inflammation. For the measurement of the quality of life, a modified version
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of the questionnaire for inflaimmatory intestinal diseases Inflammatory Bowel Disease Questionnaire

(IBDQ) was employed. The sample group included 65 patients with non-specific bowel inflamma-
tion (Crohn disease or ulcerous colitis). For the summarized assessment of answers of respondents,
descriptive statistics was used (arithmetic mean value, standard error). Differences in the quality of
life based on variables selected (type of the disease, duration of the disease, rate of recurrence of the
disease, age, gender, martial status) multivariate analysis of variance — MANOVA, Pearson correla-
tion coefficient and unpaired Student t-test at a significance level (p) < 0.05 were used. The IBDQ
reliability was evaluated in terms of the intrinsic consistence (Cronbach alpha coefficient).

The Cronbach alpha coefficient of the modified IBDQ version was of 0.95 which indicates a
good intrinsic consistence of the translated version. We simultaneously supported the fact that be-
tween IBDQ subscales, there are mutual relationships (Pearson coefficient values were of 0.66 to
0.928). In the respondents, we found no significant differences in the quality of life in terms of the
duration of the disease and martial status. A linear relationship was determined between the duration
of the last recurrence and quality of life of patients. In terms of the gender, we observed a more
negative evaluation of the quality of life in women in terms of intestinal and systemic regions.

The quality of life of patients with non-specific bowel inflammation is considerably affected by
the duration of the last recurrence. The women with the disease perceive physical aspects of the
quality of life more negatively compared with men. Between particular areas of the quality of life,
there are statistically significant relationships and particular dimensions of the quality of life affect
each othet. The modified Slovak version of the IBDQ is a reliable tool for the measurement of the
quality of life of patients with non-specific bowel inflammation.

Key words: quality of life — Inflammatory Bowel Disease Questionna#eCrohn disease — ulcerous
colitis

Suhrn

Cielom prace bolo identifikovat’ zakladné determinanty ovplyviiujuce kvalitu Zivota pacientov
s nespecifickym zdpalom criev. Na meranie kvality Zivota bola pouzita modifikovana verzia dotazni-
ka zapalovych ¢revnych choréb Inflammatory Bowel Disease QuestionnafBDQ)). Vyskumnu vzor-
ku tvorilo 65 pacientov s nespecifickym zapalom ¢riev (Crohnovou chorobou alebo ulceréznou koli-
tidou). Na sthrnné hodnotenie odpovedi respondentov bola pouzitd opisna Statistika (aritmeticky
priemer, smerodajna odchylka). Na zistenie rozdielov v kvalite zivota na zaklade vybranych premen-
nych (typ ochorenia, df7ka trvania ochorenia, pocet recidiv, vek, pohlavie, rodinny stav) bola pouzita
viacrozmernd (multivariacnd) analyza rozptylu — MANOVA, Pearsonov korela¢ny koeficient
a neparovy Studentov t-test na hladine vyznamnosti (p) £ 0.05. Reliabilita IBDQ bola hodnotena
z aspektu vnutornej konzistencie (Cronbachov alfa koeficient).
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Cronbachov alfa koeficient upravenej verzie IBDQ bol 0.95, tzn. Ze prelozena verzia ma dobra
vanutorna konzistenciu. Zaroven sme potvrdili, Ze medzi subskalami IBDQ existuju vzajomné vzt'a-
hy (hodnoty Pearsonovho koeficientu boli od 0.66 do 0.928). U respondentov sme nezistili vyz-
namné rozdiely v kvalite zivota z hladiska dizky trvania ochorenia a rodinného stavu. Linearny vzt'ah
bol zisteny medzi dizkou trvania poslednej recidivy a kvalitou Zivota pacientov. Taktiez z hPadiska
pohlavia sme zistili negativnejsie hodnotenie kvality Zivota u Zien v ¢revnej a systémovej oblasti.

Kvalita zivota pacientov s nespecifickjm zépalom ¢riev je vjznamne ovplyviiovana dizkou trva-
nia poslednej recidivy. Zeny s danym ochorenim vnimaji fyzické aspekty kvality Zivota negativnejsie
ako muzi. Medzi jednotlivymi oblast’ami kvality Zivota existuju Statisticky vyznamné vzt'ahy, jednotli-
vé dimenzie kvality zivota sa navzajom podmieriuju. Upravend slovenska verzia IBDQ je reliabilny
nastroj na meranie kvality Zivota pacientov s nespecifickym zapalom criev.

Kracové slova: kvalita zivota — Inflammatory Bowel Disease Questionnaire Crohnova choroba —

ulcerdzna kolitida

UVOD

Chronické nespecifické zapaly creva
(Inflammatory Bowel Diseasgsfalej IBD) su
zavaznym medicinskym a socialno-zdravotnickym
problémom. Su oznacované ako ochorenia
dvadsiateho storocia (Kohout et al., 2004, s. 18),
ako civiliza¢né choroby so stile sa zvySujicou
incidenciou a prevalenciou (Lukas, Donoval,
2007, s. 23). Najvyznamnejsimi nozologickymi
jednotkami v tejto skupine choréb st Crohnova
choroba (Morbus Crohn — dalej MC)
a ulcerézna kolitida (Colitis ulcerosa — dalej
UC). Vyskyt v produktivhom vekul, celozivotny
charakter ochorenia, striedanie obdobi relapsov
s obdobiami remisie, vysoka morbidita, véasné
a neskoré komplikdcie s potencialnou invalidiza-
ciou su faktory, ktoré vyznamne ovplyviuja
kvalitu Zivota P'udi s tymto ochorenim. Kwvalita
zivota pacientov s IBD je multifaktoridlne pod-
mienena. Do urcitej miery je zavisld od intenzity
atrvania symptémov ochorenia, jednotlivé
symptoémy zasa zavisia od aktivity ochorenia,
jeho formy, lokalizacie a rozsahu, ako aj od pri-
padnych komplikacii (fyzické aspekty kvality
zivota). TaktieZz je vyznamne determinovana
psychickymi a socialnymi faktormi (aktualny
psychicky stav, osobnostné charakteristiky, so-
cidlna opora — emocionalne a socidlne aspekty
kvality Zivota). Priority osetrovatelskej, ale aj
medicinskej starostlivosti vychadzaja castokrat
len z fyzickych aspektov ochorenia, resp. su
zamerané na zvladnutie vzplanutia ochorenia,
komplikacii, na redukciu crevnej i systémovej
symptomatolégie a ¢o najdlhsie udrzanie remi-
sie. 'V suvislosti s compliance a adherenciou
pacienta v terapii vystupuji do popredia psycho-
socialne aspekty vplyvu ochorenia. Osetrovatel-
skd starostlivost’ sa zameriava na podporu na-
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vratu pacientov do bezného Zivota, zvladnutie
dennych aktivit a vyuzivanie zdrojov socilnej
opory. Zistenie vnimania vplyvu ochorenia na
zivot pacientov moze byt’ vychodiskovou bazou
pre naplanovanie adekvatnych intervencii, ktoré
vedud k lepsiemu vyuzitiu psychosocialnej opory
ako sucasti oSetrovatel'skych (predovsetkym
edukacnych) intervencii.

V suvislosti s vyssie uvedenymi problémami
sa ukazuje efektivne meranie konstruktu kvality
zivota suvisiacej so zdravim (Health Related Qua-
lity of Life, pouzivanej v standardne zavedencj
skratke  HRQoL). HRQoL bola vymedzena
s cielom $pecifikovat’ ti oblast’ kvality Zivota,
ktora je primarne determinovana zdravim, zdra-
votnou starostlivostou a ktora moze byt
ovplyvnena klinickymi intervenciami a aplikova-
telnd ako kritérium pre ucely terapeutického
rozhodovania a planovania starostlivosti. HR-
QoL nachéadza svoje uplatnenie v ramci klinickej
praxe2, popula¢nych stadil zameranych na vni-
manie zdravotnych problémov alebo dopad
rizikovych faktorov, v ramci hodnotenia zdra-
votnej starostlivosti, v oblasti klinickych $tadii3
a farmako-ekonomickych analyz. HRQoL ma
v osetrovatelstve dlhoroéni teoreticko-
metodologicka tradiciu. Mast (1995, s. 957) uva-
dza, Ze predominantné usilie v oblasti kvality
zivota v oSetrovatel'stve je zamerané na tvorbu
multidimenzionalnych nastrojov jej posudenia,
ktoré sa $pecificky zamerané (napriklad na urci-
té ochorenie, tzv. disease specifica na zvysenie
ich citlivosti objektivne zachytit’ subjektivne
vnimanie kvality zivota u pacienta.

CIELE A METODIKA
Ciefom prace bolo zhodnotit’, ktoré determi-
nanty vyrazne ovplyviuja kvalitu Zivota pacien-



tov s IBD. Zamerali sme sa na zistovanie roz-
dielov v kvalite Zivota pacientov s IBD z hladi-
ska klinickych ukazovatelov (typ ochorenia,
dizka trvania ochorenia, dizka trvania poslednej
recidivy) a demografickych ~ ukazovatelov
(pohlavie, rodinny stav). Dalej sme zst'ovali
reliabilitu upravenej verzie nastroja na meranie
kvality zivota pacientov s nespecifickym zapa-
lom ¢riev.

Na meranie kvality Zivota sme pouzili modi-
fikovanu verziu validného a reliabilného nastroja
— Inflammatory Bowel Disease Questionnai
(dalej IBDQ). IBDQ (Guyatt et al., 1989) pred-
stavuje  dotaznik, ktory bol wvalidizovany
v anglickom jazyku. Originalna verzia obsahuje
32 poloziek, ktoré s zoradené do styroch sub-
skal — ¢revna oblast” (10 polozZiek), systémova
oblast’ (5 poloziek), emocionalna oblast’ (12
poloziek), socialna oblast’ (5 poloziek). Jednotli-
vé polozky, ktoré predstavujua vybrané problémy
a t'azkosti, su v povodnej verzii klasifikované na
sedemstupnovej stupnici v rozsahu od 1 (vel'mi
zavazny problém) do 7 (vobec ziadny problém).
Hodnotf sa celkové skoére, ktoré sa pohybuje od
32 do 224, pricom vyssie skore indikuje vyssiu
kvalitu Zivota. V sicasnosti zaznamenivame
r6zne modifikicie originalnej verzie ako aj ich
validizaciu v réznych  krajindch.  Jednou
z modifikacii je jeho skratend forma (SIBDQ).
IBDQ nebol validizovany v slovenskom jazyku,
pre ucely nasej prace sme prelozili povodna
verziu do slovenského jazyka. Prelozena verzia
bola posidena prekladatelom a klinickym od-
bornikom — lekdrom so $pecializaciou v odbore
gastroenterologia. Dotaznik bol pilotne testova-
ny na vzorke 36 pacientov s IBD (Holmanova,
Lilgovd, 2008). Povodnu sedemstupriova skalu
zavaznosti problému sme modifikovali na pat’-
stupnova skalu frekvencie vyskytu problému,
kde jednotlivé ¢isla znamenajd — nikdy (1),
zriedkavo (2), obcas (3), casto (4), vel'mi casto
(skoro neustile — 5). Celkové skére IBDQ sa
v nasej praci pohybovalo od 32 do 160, pricom
vyssie skore indikovalo vic¢si dopad ochorenia
na kvalitu Zivota pacienta. V zavere dotaznika
sme dali moznost’ respondentom vyjadrit’ sa,
akym este inym sposobom zasahuje ochorenie
do ich zivota. Dotaznikovi metédu sme kombi-
novali metédou struktirovaného rozhovoru
s cielom blizsie konkretizovat’ dopad MC na
kvalitu zivota, tzn. Ze jednotlivé otazky IBDQ
predstavovali obsahové zameranie rozhovoru.

Vyhodou kombinacie dotaznikovej metédy
a metédy rozhovoru bola vic¢sia motivacia res-
pondentov pri vypliani dotaznika, vytvorenie
priestoru pre otizky, ktoré poskytovali spitna
vizbu o tom, ¢i pacient rozumel otazke, resp. na
zistenie, ako konkrétne sa dani oblast’ u neho
prejavila.

Odpovede respondentov sme vyhodnoco-
vali a spracovali pomocou programu Statistical
Package for the Social Sciences 180SS, Chi-
cago, 1L, USA) a Microsoft Excel. Na suhrnné

rehodnotenie odpovedi respondentov bola pouzi-

ta opisna Statistika (aritmeticky priemer [ 3¢ ] )
smerodajna odchylka [SD]). Na zistenie rozdie-
lov v kvalite Zivota na zaklade vybranych pre-
mennych (typ ochorenia, dizka trvania ochore-
nia, pocet recidfv, vek, pohlavie, rodinny stav)
bola pouzita viacrozmerna (multivaria¢na) analy-
za rozptylu — MANOVA (Multivariate Analysis
of Variancg, Pearsonov korela¢ny koeficient na
hladine vyznamnosti (p) < 0,05. Reliabilta bola
hodnotena zaspektu vnutornej konzistencie,
ktorej ukazovatefom je Cronbachov alfa koefi-
cient.

Charakteristika vzorky

IBDQ sme pacientom s IBD distribuovali na

vikendovom stretnuti Crohn clubuv Bratislave

pri prilezitosti 15. vyrocia jeho zalozenia, ktory
sa konal v dioch od 16. 5. do 18. 5. 2008. Vy-
skumu sa zacastnilo 65 respondentov postihnu-
tych IBD. Z toho 41 respondentov malo MC

a 24 respondentov malo UC. Vyber vzorky bol

zamerny. Medzi zarad'ujuce kritéria vyberu res-

pondentov patrili nasledovné body:

« diagnostikovany nespecificky zapal criev
(MC alebo UCQ),

«  vek minimalne 18 rokov,

«  podpisany informovany sahlas s tcast’ou na
prieskume,

« ochota spolupracovat’ a schopnost’ pocho-
pit’ instrukcie a polozky vyskumného na-
stroja.

Vzorku tvorilo 35 muzov a 30 Zien. Vekovy
priemer respondentov bol 39,2 rokov. Priemer-
n4 dizka trvania ochorenia u respondentov bola
11,4 rokov. Vyskyt recidivy uviedlo z celej vzor-
ky respondentov len 56 respondentov. Dizku
trvania poslednej recidivy uviedlo 56 responden-
tov, z toho jeden respondent bol v ¢ase priesku-
mu vo faze recidivy. Priemerna dizka trvania
poslednej recidivy u ostatnych 55 respondentov
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bola v priemere 2,6 mesiaca. Zastipenie respon- | gnozy a taktiez podl'a vyskytu poslednej recidivy
dentov z hladiska percentualneho zastipenia | uvadzame v prislusnych grafoch a tabulkach
(z hPadiska veku a rodinného stavu) podla dia- | (graf ¢. 1, graf ¢. 2, tab. ¢. 1).
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Tab. ¢. 1 Vyskyt poslednej recidivy

Rok vyskytu n % Platné % Kumul. %

Bez recidivy 9 13,8 13,8 13,8
1988 1 1,5 1,5 15,4
1992 2 3,1 3,1 18,5
1995 1 1,5 1,5 20,0
1996 1 1,5 1,5 21,5
1998 2 3,1 3,1 24,6
2000 2 31 31 27,7
2001 2 3,1 3,1 30,8
2002 1 1,5 1,5 32,3
2003 3 4,6 4,6 36,9
2004 1 1,5 1,5 38,5
2005 7 10,8 10,8 49,2
2006 5 7,7 7,7 56,9
2007 15 23,1 23,1 80,0
2008 13 20,0 20,0 100,0
Spolu 65 100,0 100,0
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VYSLEDKY

Reliabilita IBDQ a korelicie jednotlivych
subskal

Reliabilta IBDQ bola hodnotena z aspektu vna-
tornej konzistencie, ktorej ukazovatelom je
Cronbachov alfa koeficient. Bradley et al. (1994,
s. 2) povazuju hodnotu Cronbachovej alfy 0,8 za
hranicnd  hodnotu, pri ktorej mdzeme nastroj
hodnotit’ ako reliabilny, ak porovnavame dve
skupiny pacientov. Hodnota Cronbachovej alfy
0,9 je povazovana za hodnotu, ktorg musia spl-
nat’ nastroje, determinujice vyber intervencie
u jednotlivca. Cronbachov alfa koeficient slo-
venskej 32 polozkovej verzie IBDQ bola 0,95,
tzn. ze prelozena verzia ma dobrd vnutornu
konzistenciu. Na zaklade sahrnného hodnotenia

poloziek IBDQ (tab. ¢. 2) mozeme konstatovat’,
ze kvalita zivota pacientov s IBD je z fyzického
aspektu najvyraznejsie ovplyviiovana sympto-
mami, ako su nafukovanie, hnackovité stolice,
unava, nedostatok energie. V socidlnej oblasti
bol najvyraznejsi dopad ochorenia na oblast’
zal'ub a socialne kontakty (vyhybanie sa spoloc-
nosti kvoli toaletam). V emocionalnej oblasti
pacienti najcastejsie prezivali strach a obavy
z d’alsicho vyvoja ochorenia ako aj obavy
z nendjdenia toalety. Hodnoty Pearsonovho
korelacného koeficientu medzi jednotlivimi
subskalami (tab. ¢. 3) sa pohybovali od 0,66 do
0,928, tzn. ze ide o silné korelacie medzi jednot-
livymi subskalami, ktoré s Statisticky vyz-
namné.

Tab. ¢. 2 Sthrnné hodnotenie IBDQ

Polozky IBDQ n Priemer  +SD
Crevna oblast’ 65 2,39 1,16
Hnackovita stolica 65 2,93 1,07
Problém s udrzanim stolice 65 2,04 1,15
ilf:ovité (kolikovité) bolesti bru- 65 241 1,05
Pocit ,,citenia® vlastného creva 65 2,43 1,15
Nafukovanie 65 3,03 1,08
glisntzza vetrov, nadmerny unik 65 2,69 118
Krvacanie z kone¢nika 65 1,96 1,04
Bolestivé nutkanie na stolicu 65 2,15 1,09
Spincnjc bielizne 65 1,90 1,08
Slabost’ v oblasti zaladku 65 2,30 1,14
Systémova oblast’ 65 2,54 1,31
Unava 65 3,23 1,28
Nedostatok energie 65 3,10 1,33
Citit’ sa celkovo zle 65 2,50 1,17
Tazkosti so spanim 65 2,01 1,05
Ubytok hmotnosti 65 1,84 1,07
Socialna oblast’ 65 2,14 1,28
Prerudenie prace, skoly 65 2,15 1,42
Ovplyvnenie vzt'ahov 65 1,93 1,11
Nemoznost’ venovat’ sa zalubam 65 2,32 1,25
Obmedzenia v sexudlnom Zivote 65 2,01 1,28
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Emocionalna oblast’ 65 2,22 1,17
Z:pegll:;ljtenie, netrpezlivost’, 65 243 122
Obavy z chirurgického zdkroku 65 2,6 1,40
Obavy z nendjdenia toalety 65 2,47 1,35
Smutok 65 2,23 1,14
ISﬁt:ach a obavy z vyvoja ochore- 65 261 124
Relax, zbavenie sa napitia 65 2,36 1,06
Rozpaky v spolocnosti 65 2,2 1,03
Pla¢, roztusenie kvoli ochoreniu 65 1,92 1,03
Hnev vodi inym 65 1,47 0,83
Podrazdenie vodi inym 65 1,84 0,95
Nepochopenie u inych 65 2,1 1,16
Spokojnost’ so Zivotom 65 2,27 1,01

Tab. ¢. 3 Korelacie jednotlivych subskal IBDQ

Crevnia  Systémova Socidlna  Emocionilna Spolu
Crevna Pearsonov koeficient 1,000 0,660 0,678 0,737 0,887
p 0,000 0,000 0,000 0,000
N 65,000 65 65 65 65
Systémova Pearsonov koeficient  0,660* 1,000 0,691* 0,714* 0,842
p 0,000 0,000 0,000 0,000
N 65 65,000 65 65 65
Sociilna Pearsonov koeficient 0,678 0,691 1,000 0,722* 0,851
p 0,000 0,000 0,000 0,000
N 65 65 65,000 65 65
Emocionilna Pearsonov koeficient 0,737 0,714* 0,722* 1,000 0,928
p 0,000 0,000 0,000 0,000
N 65 65 65 65,000 65
Spolu Ezzg:izz: korelacoy 0,887 0,842 0,851 0,928 1,000
p 0,000 0,000 0,000 0,000
N 65 65 65 65 65,000
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Determinaty kvality Zivota s IBD

V nasej praci sme nepotvrdili Statisticky vyz-
namné rozdiely vo vnimani kvality Zivota
v jednotlivych subskalach IBDQ medzi pacien-
tami s MC a UC (tab. ¢. 4). Pacienti s uvedenymi
ochoreniami nevnimaji dopad ochorenia na
kvalitu zivota rozdielne. Hodnotu Eta2z = 0,04,
teda iba 4% rozptylu celkového skére mozno
vysvetlit’ diagnézou.

Pearsonovym  korelaénym  koeficientom
sme zistili signifikantnd linearnu zavislost’ medzi
dizkou trvania poslednej recidivy a kvalitou Zi-
vota pacientov, tzn. ze dlhsie trvanie recidivy sa
spaja s negativnejsim hodnotenim kvality Zivota.
Hodnota p bola 0,049. Neparovym Studento-
vym t-testom s nerovnakym rozptylom sme
nezistili Statisticky vyznamné rozdiely v jednotli-
vych subskalach medzi pacientmi s dizkou trva-
nia IBD menej a viac ako 10 rokov (tab. ¢. 5).

7. demografickych ukazovatelov sme po-
vodne cheeli zistit’ rozdiely v kvalite zivota
z hladiska veku, a to konkrétne medzi pacientmi
pod anad 50 rokov. Avsak vekové zastipenie
v nasej vzorke pacientov neumoznilo uvedend
Statisticki analyzu, pretoze len 10 pacientov
malo vek nad 50 rokov. Neparovym Studento-
vym t-testom s nerovnakym rozptylom sme
zistili Statisticky vyznamné rozdiely v hodnoteni
celkového vplyvu ochorenia medzi muzmi
a zenami v dvoch subskalach — v ¢revnej oblasti
asystémovej (tab. ¢ 6). Zeny v porovnani
s muzmi uvadzali horsiu kvalitu Zivota v tychto
oblastiach. Prekvapivé bolo zistenie, ze Zeny
v porovnani s muzmi neuvadzali negativnejsi
dopad ochorenia v emocionalnej oblasti. Taktiez
sme nepotvrdili Statisticky vyznamné rozdiely
z hladiska rodinného stavu v Ziadnej zo subskal

IBDQ (tab. & 7).

Tab. ¢. 4 Hodnotenie jednotlivych subskal IBDQ z hl'adiska typu ochorenia

Diagnéza Priemer n SD Minimum Maximum

Crevna MC 2,323 44 0,6901 1,2 40
ucC 2,529 21 0,8793 1,1 4,1

Spolu 2,389 65 0,7556 1,1 4,1

Systémova MC 2,427 44 0,9832 1,0 5,0
ucC 2,781 21 0,9185 1,2 4,6

Spolu 2,542 65 0,9700 1,0 5,0

Socidlna MC 1,959 44 0,8676 1,0 4,6
ucC 2,505 21 1,0947 1,0 42

Spolu 2,135 65 0,9728 1,0 4,6

Emocionalna MC 2,163 44 0,6768 1,0 3,7
ucC 2,409 21 0,9428 1,1 4,6

Spolu 2,242 65 0,7739 1,0 4,6

Wilksova Lambda = 0,92

F=12
p =031
Eta?= 0,08
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Tab. 5 Dizka trvania ochorenia vo vzt'ahu k jednotlivym subgkilam IBDQ

Dizka n Crevna oblast’ Systémova oblast’ Socialna oblast’ Emocionalna oblast’
trvania
o +SD = +SD = +SD = +SD
x E4 E4 E4
'PD (™) (") (") (")
< 0, 251 121 2,56 131 223 1,28 2,15 1,08
rokov
> 0 234 1,11 2,51 1,31 2,04 1,27 228 1,25
rokov
p 0,29 0,75 0,17 0,11
Tab. 6 Pohlavie vo vzt'ahu k jednotlivym subskalam IBDQ
Pohlavie Crevna oblast’ Systémova oblast’ Socialna oblast’ Emocionalna oblast’
n — — j— —
S +SD S +SD 4 +SD 4 +SD
' () () () ()
muzt 30 2,11 1,1 2,38 1,31 2,04 1,31 2,14 1,17
Zeny 35 2,66 1,19 2,71 1,26 2,28 1,27 2,26 1,56
p 0,00000 0,02 0,11 0,16

Tab. ¢. 7 Rodinny stav vo vzt'ahu k jednotlivym subskalam IBDQ

Rodinny stav Crevna oblast’

Systémova oblast’

Sociilna oblast’ Emocionélna oblast’

n

¥ SD ¥ SD ¥ SD ¥ SD

) ) ) )
Vmanelskom 5, 5, 1,14 2,45 1,21 2,11 1,36 2,52 1,26
zvazku
Slobodni, rozve- 55 ) 1,19 2,61 1,40 2,34 121 236 125
deni, ovdoveli
p 0,69 0,25 0,77 0,34
DISKUSIA jazyku dobri vnutornd konzistenciu. Zmena

Reliabilita IBDQ a korelicie jednotlivych
subskal

IBDQ bol prelozeny a validizovany do viace-
rych jazykov, napr. nemciny, Spanielciny, kérej-
¢iny. V nasej praci sme na zaklade pripomienok
pacientov v pilotnom prieskume (Holmanova,
Lilgova, 2008) modifikovali skalu IBDQ.
I napriek uvedenej zmene sme potvrdili, Ze tak-
to upravena verzia IBDQ ma v slovenskom
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skaly zo sedemstupfiovej na pit’stupfiovd stup-
nicu bola zrealizovana v pilotnom prieskume
(Holmanova, Lilgova, 2008) znasledovnych
dévodov — pacienti uvadzali, ze sa im na poloz-
ky dotaznika odpoveda jednoduchsie pomocou
skaly frekvencie vyskytu problému (nikdy — ne-
ustale) ako pomocou zavaznosti problému
(zavazny problém — Ziadny problém). Argumen-
tovali, ze zavaznost’ problémov suvisiacich
s IBD hodnotia podla toho, ako ¢asto su s nimi



konfrontovani. Podobné stanovisko pri posu-
dzovani zrozumitelnosti prelozenej verzie
IBDQ zaujal aj klinicky odbornik. Zmena $kaly
bola zrealizovana pre ucely nasej Stadie.
V dalsich pracach preto odporicame najskor
pouzitie sedemstupnovej skaly pouzitej v origi-
nalnej verzii IBDQ.

Zaroven sme potvrdili, Ze medzi jednotlivy-
mi subskalami IBDQ existuju vzajomné vzt'ahy.
Signifikantne najsilnejsia korelacia je medzi
emocionalnou a ¢revnou subskalou (0,737).
U pacientov s MC a UC (Kovatsova et al., 2004,
s. 127) sa vo vyssej miere vyskytuji psychické
poruchy a vzplanutie somatického ochorenia sa
najcastejsie dava do savislosti s psychickou za-
tazou. V porovnani s vysledkami nasho pilotné-
ho prieskumu (Holmanova, Lilgova, 2008) mo-
zeme konstatovat’, ze pacienti v rovnakej miere
dopad IBD na fyzic-
ké, psychické a socidlne komponenty kvality

vnimajd  negatfvny
zivoty. Psychosocialne problémy vychddzaju
z charakteru symptémov ochorenia. Hnacka
aunava predstavuju najfrekventovanejsie prob-
lémy vo fyzickej oblasti, o sa nasledne prejavuje
v psychosocialnej oblasti castej$im prezivanim
obav znenajdenia toalety ako aj vyhybavym
spravanim sa pacientov (vyhybanie sa chodeniu
do spolo¢nosti prave z dévodu obav stvisiacich
s ndjdenim toalety).

Operacionalizacia kvality Zivota prostred-
nictvom konstruktu HRQoL, ako aj Specifické
a generické nastroje jeho merania, si predme-
tom kritiky (predovsetkym zo strany psycholo-
gov). Kiritika konstruktu HRQoL sa vzt'ahuje
predovsetkym na jeho dzke, funkéné zameranie
na psychosomatické a socidlne aspekty zdravia
a patolégiu (symptomatolégiu ochorent). Kvalita
zivota prezentovana HRQoL  savisi sice
s kvalitou zdravia, avsak na druhej strane je
v mnohych  definiciacch ~ vymedzena  ako
multidomenzionalna%, reprezentujuca celkova
percepciu dopadu ochorenia, resp. jeho liecby
u jednotlivca. Koncept kvality Zivota ma viac
generalizovany vyznam per se ako kvalita zdravia
a implikuje oblasti, ktoré priamo nesuvisia so
zdravim. Podla nasho nazoru ma vsak pouzitie
$pecifickych nastrojov HRQoL v kontexte oset-
rovatel'skej praxe lepsie vyuzitie ako meranie
vseobecnych konstruktov stvisiacich s kvalitou
zivota, naptiklad konstrukt subjektivnej pohody
merany v psycholégii. Néstroje obsahujuce $pe-
cifické oblasti, resp. subskaly vychadzajice

z podmienok vplyvu a poziadaviek konkrétneho
ochorenia mézu presnejsie zachytit” efektivnost’
osetrovatel'skej intervencie. Pri merani kvality
zivota pacientov s IBD $pecifickymi nastrojmi,
ako napriklad IBDQ, mézeme dosiahnut’ vicsiu
citlivost’” merania v porovnani s nastrojmi gene-
rickymi (ako napriklad SF-36 a pod.). Pomocou
IBDQ sme v nasej praci mohli zmapovat’ tie
oblasti, na ktoré ma z perspektivy pacienta IBD
najvyraznejsi dopad, ¢o moze prispiet’
k efektivnejsej terapii a lepsiemu terapeutickému
vzt'ahu.

Determinaty kvality Zivota s IBD

MC je zapalové ochorenie, ktoré na rozdiel od
UC postihuje cely traviaci trakt od st po konec-
nik, zapal na rozdiel od UC prechadza celou
vrstvou crevnej steny a ma Casté extraintestinal-
ne prejavy a periandlne lézie. Z uvedeného do6-
vodu sme predpokladali, Ze pacienti s MC budd
uvadzat’ horsiu kvalitu zivota ako pacienti s UC.
Nepotvrdenie tohto predpokladu méze podla
nas suvisiet’ s nedostato¢nou reprezentativnos-
tou vyberu vzorky (pacienti mézu mat’ rozne
tazka formu ochorenia aaj v obdobi remisie
moézu mat’ znacné t'azkosti) a individualnym
prezivanim (pacienti aj napriek problémom mé6-
zu pocit’ovat’ kvalitu zivota ako dobrd a na-
opak), ktoré je ovplyvnené osobnostnymi cha-
rakteristikami, dostupnou socidlnou oporou,
mnozstvom informacii, lieCebnou a osetrovatel-
skou starostlivost’ou a inymi faktormi. Pri hod-
noteni priemerného skoére jednotlivych subskal
pacientov s MC a UC nam vysledky potvrdzuja,
ze aj naprick tomu, Ze pacienti boli v remisii
(fyzické tazkosti by mali byt’ dspesne zvladnu-
tefné medikamentézne), najviac vnimaju dopad
ochorenia vo fyzickej oblasti (¢revnej a systémo-
vej), potom v emocionalnej a nakoniec v social-
nej oblasti. U obidvoch skupin pacientov patri
unava, nafukovanie a hnacka k najcastejsim
problémom, ktoré sa podielaju na znizeni ich
kvality Zivota. Nielen zdotaznfka, ale aj
z rozhovoru sa nam potvrdil fakt, ze hnacka
a unava vyznamne zasahuju do ich kvality Zivo-
ta. Pacienti uvadzali, Ze ich myslienky sa casto-
krat sastreduju na to, ¢o sa stane ak nestihna
dobehnut’ na toaletu, ze musia nosit’ vSade so
sebou nahradna bielizen v ,,pripade nehody*, Ze
sa im niekedy ani neoplati odchadzat’ z toalety
a pod. Priznaky ako hnacka, naduvanie, Gnava
zneprijemnujd pacientom zivot, ¢o sa prejavuje
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uzkost'ou (obavami z vyvoja ochorenia, Zze ne-
najdu toalety, z chirurgického zakroku) a zmena-
mi nalad. Naopak uzkost’, strach, depresivna
nalada, stres mézu zasa primarne alebo sekun-
darne chorobu komplikovat’. Kas¢ak (2004,
s. 16) uvadza zavery vyskumu v USA zamerané-
ho na identifikaciu obav pacientov s IBD. Vy-
skum bol realizovany na vzorke 4 000 pacientov
s IBD. Zavery tohto vyskumu potvrdzuja, Ze
pacienti sa najviac obavaja straty kontroly nad
vyprazdniovanim stolice (60 %), straty vitality
a kvality Zivota (49 %) a vzniku rakoviny (42 %).
Iba 36 % pacientov uviedlo, Ze ma strach
z moznej stomie. V uvedenom vyskume bola
najmensim zdrojom obav aplikacia lickov do
zily (15 %).

Pri hodnoten{ vzt’ahu dizka trvania ochore-
nia a kvalita Zivota pacientov moézeme vycha-
dzat’ z dvoch predpokladov. Prvy predpoklad
vychadza zo vzt'ahu: trvanie ochorenia a vyskyt
chronickych komplikacii, druhy zo vzt'ahu: diz-
ka trvania ochorenia a adapticia na ochorenie.
Dihsie trvanie MC v sebe implikuje vyssiu inci-
denciu chronickych komplikacif, a tym aj horsiu
kvalitu zivota. Na druhej strane moze byt krat-
sie trvanie MC spojené s t'azkost’ami vyplyvaja-
cimi s vyrovnavanim sa s ochorenim. V nasej
praci sme nepotvrdili, ze pacienti, ktori trpia
IBD viac ako 10 rokov, budu vnimat’ dopad
ochorenia negativnejsie ako pacienti, u ktorych
je trvanie ochorenia menej ako 10 rokov. Na
druhej strane sme zistili, ze dlhsie trvanie recidi-
vy sa spaja s negatfvnejsim hodnotenim kvality
zivota. Vychadzali sme z predpokladu, Ze sa-
motna recidiva ochorenia vyznamne zniZzuje
kvalitu Zivota. Uvedené zistenie je v silade
so Stadiami (Gabalec, 2007; Pallis et al., 2002),
ktoré potvrdzuju, Ze kvalita Zivota pacientov
zavisi od aktivity ochorenia.

Zavery prehladov  zahranicnych  $tadif
(Garratt et al., 2000, s. 15), hodnotiacich kvalitu
zivota pacientov s chronickymi ochoreniami,
uvadzaju negativnej$iu percepciu dopadu na
kvalitu Zivota u Zien v porovnani s muzmi. Zeny
prekvapivo uvadzali hotsiu kvalitu Zivota vo
fyzickej oblasti ochorenia, nie v emocionalnej
oblasti. V ramci nasho pilotného prieskumu
(Holmanova, Lilgova, 2008) sme potvrdili, Ze
zeny negatfvnejsie prezivali vplyv ochorenia
v oblasti emocionalneho prezivania ako muzi.

Kunzendorf a spol. (2007, s. 38) skumali
vplyv socidlnej opory na priebeh IBD a preziva-
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nie pacientov s IBD. Vysledky ukazali suvislost’
medzi  poskytovanou  socidlnou  oporou
a prezivanim psychickych problémov (poruchy
nalad a pod.). Pacienti s vysokou uroviiou so-
cidlnej opory vykazovali niz$iu mieru stresu,
uzkosti a mensiu stratu kontroly nad ochorenim
ako pacienti z nizkou mierou socialnej opory.
Vyskumnou vzorkou v nasej praci boli pacienti,
ktori st ¢lenmi Crohn clubuna Slovensku. Ko-
munikdcia s Tudmi s podobnym osudom, ¢i uz
formou osobného stretnutia v ramci Crohn clu-
bu, alebo dopisovanim si v ramci diskusného
féra webovej stranky Crohn cluby je podla ich
osobnych vypovedi viznamnym zdrojom social-
nej opory.

ZAVER

1. PreloZzena aupravena verzia slovenského
IBDQ ma dobra vnutornt konzistenciu,
o ¢om svedc¢i Cronbachov alfa koeficient
0,95. V dalsich pracach odporicame naj-
skor pouzitie pévodnej verzie IBDQ. Nami
upravena verzia IBDQ bola pouzita len pre
ucely tejto studie.

2. Pacienti s IBD nevnimaja dopad ochorenia
na kvalitu Zivota rozdielne; ochorenie po-
stihuje priblizne v rovnakej miere fyzické,
psychické isocialne aspekty kvality Zivota.
Kvalita Zivota pacientov bola vyznamne
ovplyvnend problémami, ako si unava,
nafukovanie a hnacka, obavy vyplyvajice
s ochorenia a vyhybanie sa chodeniu do
spolocnosti kvoli toaletam.

3. Statisticky vjznamné rozdiely v kvalite Zivo-
ta neboli potvrdené z hPadiska dizky trvania
ochorenia a rodinného stavu. V nasej praci
sme identifikovali psychosocidlne oblasti,
ktoré pacienti vnimaju ako najviac problé-
mové v suvislosti s ochorenim, ¢o mobze
prispiet’ ku lepsiemu pochopeniu potrieb,
priorit pacientov v terapii a tym efektivnej-
siemu planovaniu intervencii v klinickej
praxi.

Vysvétlivky:

1. IBD postihuju prevazne mladych Fudi medzi dvadsia-
tym a Styridsiatym rokom Zivota.

2. Za ucelom skriningu a monitorovania psychosocial-

nych problémov vrimci individudlnej starostlivosti

o pacienta, resp. za ucelom vyberu typu oSetrenia,

liecby a pod.



3. Zaucelom porovnania uc¢innosti konkurencnych lieciv,
hodnotenie priebehu ochorenia, vyhladanie rozhodu-
jucich zdravotnych determinantov priebehu ochorenia.

4. Implikuje v sebe podobné oblasti ako multifaktorovy
bio-psycho-socidlny model zdravia. Zahffia minimalne
telesné, psychické (emocionalne a kognitivne) a social-
ne fungovanie vo vzt'ahu k ochoreniu (health related
aspects of lifg
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