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1. Uvod

Disertacni prace piredstavuje piispévek k lepSimu pochopeni kvality Zivota pacientl
s Crohnovou chorobou. Pfes intenzivni vyzkum neni etiologie a patogeneze této nemoci
vyieSena. Nemocni se musi potykat s celou fadou problémi, od nejistého chovani nemoci
az po komplikace nemoci a jeji lécby. Zabyvat se kvalitou jejich Zivota se jevi jako
vyznamné, zejména v dneSni dobé, kdy s nastupem biologické lécby se meéni strategie
pristupu k témto nemocnym. Kvalita Zivota nadm dava pohled na pacienta v SirSim
kontextu, tj. hodnoti dopad onemocnéni a jeho 1écby na psychicky a fyzicky stav, na jeho
zpusob Zivota a pocit Zivotni spokojenosti. Identifikace a bliz§i poznani oblasti Zivota,
které jsou pacienty vnimany jako dilezité, a mira spokojenosti s nimi se stava metitkem
efektivity poskytované péce a umoziluje ndm soucasné lépe pochopit charakter zdravotnich
a socialnich interakci, stejné tak jako jejich postoj k 1&€bé 1 k vlastnimu Zivotu.

V teoretické Casti je pozornost vénovana problematice Crohnovy choroby, soucasnym
nazorim na etiopatogenezi, klasifikaci, diagnostiku a 1é€bu. Dale se vénujeme kvalité
zivota ze SirSitho obecného pohledu a problematice kvality Zivota u idiopatickych stfevnich
zanétl.

Vyzkumna ¢ast prace hledd odpovéd na otdzku, jaka je vlastné kvalita Zivota pacienti
s Crohnovou chorobou a jaké faktory ji ovliviiuji. Hleddme také odpovéd’ na otazku, jaka
je kvalita Zivota pacientii s Crohnovou chorobou ve srovnani s obecnou ¢eskou populaci.
Pro slozitost a obsdhlost problematiky kvality Zivota nebylo mozno v této praci obsahnout
vSechny aspekty ovliviiujici kvalitu zivota. V praci uvadime nckolik praktickych
doporuceni pro ty, ktefi se vydaji na velmi obtiznou cestu hodnoceni kvality Zivota u svych

pacientd.



2. Crohnova choroba — soucasny stav znalosti

2.1 Definice

Crohnova choroba patii mezi idiopatické stievni zanéty (IBD). Déle sem fadime ulcerdzni
kolitidu a indeterminovanou kolitidu.

Crohnova choroba (CD): mulze postihnout kteroukoli Cast travici trubice, 1 kdyz
dominantni lokalizaci je ileocekalni krajina. Na rozdil od ulcer6zni kolitidy se jedna
o transmuralni zanét stény travici trubice.

Ulcerozni kolitida (UC): postihuje pouze tracnik, jedna se o zanét slizni¢ni, ktery
prestupuje na hlubsi vrstvy pouze pti komplikacich pribéhu nemoci. UC byva v ¢eském
pisemnictvi oznacovana jako idiopaticka proktokolitida.

Jde o hemoragicko-katardlni zanét omezeny na sliznici, pfipadné¢ submukoézu tlustého
stfeva.

Indeterminova kolitida: takto klasifikujeme asi 10% nemocnych, u kterych jsou
vyjadfeny urcité znaky obou onemocnéni, ale diferencidlni diagn6za mezi CD a UC neni

v prvnim roce trvani choroby jednozna¢né€ mozna.

2.2 Epidemiologie

CD je rozsitena po celém svété, ale v jednotlivych castech svéta je jeji vyskyt razny.
Vysoky vyskyt je vrozvinutych primyslovych zemich - Severni Americe, severni
a zépadni Evropé, niz$i vyskyt je v Jizni Africe, Australii, jizni a stiedni Evropé. V Evropé
plati severojizni gradient. V Severni Americe je niz8i vyskyt u hispanské populace. CD se
vyskytuje ve zvySené mife u nékterych etnickych skupin (Zidé — Askenazi). Podet
onemocnéni v oblastech s vysokym vyskytem se zacina stabilizovat, v oblastech s nizkym
vyskytem stoupa. V Ceské republice Bitter et al. zjistil incidenci CD 1,7-2,0/100 000
obyvatel (13).

Retrospektivni sledovani Hajka et al. uvadi incidenci CD vyssi — 5,6—-14,4/100 000, je vSak
omezena na pramyslovou oblast regionu Pardubice (65). Odhadovana incidence je v Ceské

republice kolem 4—-6/100 000 obyvatel, incidence roste zvlasté u déti a adolescent.



2.3 Etiologie a etiopatogeneze
CD patfi k intenzivné studovanému problému soucasné gastroenterologie. Etiologie CD je
stale neznama, patogeneze jen CasteCné prozkoumana. Na ziklad¢ poznatkli poslednich
dvaceti let jde zieym¢ o multifaktoridlni onemocnéni vznikajici kombinaci faktort
genetickych, imunologickych, infekénich a zevniho prostiredi. K nejvice zkoumanym
faktoriim zevniho prostiedi patii: vyziva, kojeni, koufeni, kontracepce a gastrointestinlni

infekce.

Genetika

Vyznamnou roli hraje geneticka vnimavost jedince, kterd se projevuje zvySenym vyskytem
v rodiné, zejména u jednovajecnych dvojcat. V minulém desetileti byly identifikovany
geny zvySené se vyskytujici u CD. Toto bylo umoZznéno novymi genovymi technikami
(genome wide association). Na rtznych chromozémech se vyskytuje 7 lokust, které byly
ziskany studovanim genomu a maji vztah k IBD.

NOD2/CARDI1S5 byl prvni popsany gen v roce 2001, nezavisle z Evropy a USA.
Jsou popsany 3 hlavni genetické varianty NOD2, ptitomné u vice jak 40 % pacientti

s Crohnovou chorobou na rozdil od 15 % u ulcerdzni kolitidy. Varianty NOD2 jsou
spojeny s ¢tyfnasobnym rizikem Crohnovy choroby, jestlize pacient je heterozygot,

a 40nasobnym rizikem, pokud je homozygot (105).

Pritkaz NOD2/CARDI15 jako vnimavého faktoru pro CD podtrhl diilezitost ve vztazich
hostitel a bakterie. NOD2 protein je nitrobunécny senzor pro muramyl-dipeptid (MDP).
Pokud bakterie reaguje s NOD2 uvnitt buiiky, je uvedena do aktivace zanétliva kaskada,
produkce zanétlivych cytokinh a sekrece antimikrobidlnich latek do lumen

gastrointestinalniho traktu (137).

Imunita

Travici trubice obsahuje nejvétsi mnozstvi lymfatické tkané v téle, proto lze ptedpokladat
vyznamny vliv imunitniho systému na etiopatogenezi IBD. Ve zdravém sttevé je sliznicni
imunitni systém konfrontovan s mnozstvim antigenti. Sliznicni povrchy jsou vlastné
fyzikalni sty¢né plochy imunitniho systému s okolnim svétem. Stfevni imunitni systém
pfedstavuje komplexni sit’ rtiznych lymfoidnich a nelymfoidnich bunék a faktori.
Antigeny v luminu stfeva jsou prohlizeny antigen prezentujicimi buiikami. Epitelidlni
buiiky mohou reagovat snaivnimi T-butikami (Th-0). Dochézi k diferenciaci T-bunck

na efektorové CD4+ (subsety Th-1 Th-2, ), potiebné k eliminaci patogentl, a regula¢ni



T-buniky (Tr, Th-3). V pfitomnosti komenzéalnich bakterii a pokud neni ptitomna infekce,

je rovnovaha mezi efektorovymi a regula¢nimi buitkami udrzovana skrze cytokiny (4).

Primarn€¢ dochdzi k poruSeni ochranné stfevni bariéry v dasledku infekéniho agens,
mikrobidlniho toxinu nebo neinfekéni pricinou (NSAID, koufeni, antibiotika, xenobiotika).
Nekolik studii prokézalo zvySenou propustnost zanétem zménéné i nezanétlivé zménéné
sliznice u CD a UC. Porucha ptedchéazi klinickému zacatku nemoci. Tyka se poruseni
vrozenych imunitnich mechanismi epitelidlni vrstvy (20).

U savcl jsou nejdulezitéjSim rozpoznavacim zafizenim v buiikach toll-like receptory.
Disledkem jejich zmén je poruSeni rozpoznavani antigenu a zpracovani antigen
prezentujicimi bunikami. Dosud bylo identifikovano 10-15 toll-receptorti (v zavislosti
na zivoCiSném druhu), které jsou individudln€¢ specializovany na poznavani vlastnosti
mikrobi a jejich molekul (52).

Atypické antigen-prezentujici buiiky se poté stanou silnym aktivatorem T-bunék. Dilezita
je uloha T lymfocytll v lamina propria mucosae, oznacovanych jako CD4+ T lymfocyty.
Podle toho, jaké cytokiny produkuji, se déli do podskupin. Th-1 lymfocyty zodpovidaji za
protibakteridlni ochranu organizaci bunécnych slozek zanétu pomoci cytokinii INF-gama
a TNF-beta. Th-2 lymfocyty produkuji cytokiny, které eliminuji bakteridlni produkty
a rozpadla téla bakterii. Nejvyznamnéjsi interleukin, produkovany Th-2, je IL-4. Pocatecni
aktivita subpopulace Th-1 v détském veéku je nahrazovana aktivitou subpopulace Th-2
kvili vyraznému potencialu Th-1 poSkozovat vlastni tkané pii obranné reakci. U Crohnovy
choroby je preferen¢né aktivovana subpopulace Th-1, u ulcer6zni kolitidy subpopulace
Th-2.

Nové zjisténa genetickd spojitost u CD zdaraznila dilezitost skupiny cytokinli rodiny
interleukinu 12 a interleukinu 23. Oba, interleukin 12 1 interleukin 23, redukuji rozvoj
zanétlivych bunck T subpopulace. Dlouho byl interleukin 12 povazovan za centralni faktor
v patogenezi, a to kvili své schopnosti indukovat T-lymfocyty. Geneticky polymorfismus
interleukinu 23 mé vliv na protekci a vnimavosti organismu k rozvoji CD. Tyto nové
genetické nalezy zvyraznily dualeZitost interleukinu 23 v patogenezi CD. Interleukin 23 je
dalezity tim, ze podporuje rozvoj linie zanétlivych T-bunék, které produkuji cytokin
interleukin 17. Interleukin 12 a interleukin 23 jsou oba indukovany bakteriemi stfeva

a bakteridlnimi produkty po aktivaci makrofagt (70).



Mikroflora traviciho traktu — infekce

V patogenezi IBD je dilezita role stfevniho mikrobidlniho prostfedi. Na kazdou buiiku
v téle je 10-100 mikrobl. U zdravych osob existuje symbidza mezi mikroby a organismem
a tato je nutnd k preziti. Komenzalni bakterie moduluji expresi genii, maji symbiotické
vztahy a vliv na absorpci nutrientll, metabolismus xenobiotik, angiogenezi. Primarni
kolonizace zacina aerobnimi kmeny, nasleduji anaerobni kmeny. Mechanismus
zodpovédny za nastoleni a udrZeni oralni tolerance k mikroblim a z potravy derivovanym
antigeniim neni zcela vyieSen. Mezi témi, které mohou byt ve vztahu k mikrobidlni infekci,
jsou geny kodujici NOD2. Receptor NOD2 hraje vyznamnou roli v dohledu nad
Mycobacteriem avium subspecies paratuberculosis a invazivnim Escherichia coli.
Crohnova choroba na bazi genetické vnimavosti ma zhorSenou obrannou funkci proti
intracelularnim bakteriim. Tyto organismy mohou zasahovat, pfezivat a mnoZzit se
v bunkach hostitele. Podobnost Johneho nemoci, zplsobené Mycobacteriem avium
subspecies paratuberculosis u skotu, dala vznik spekulacim o infek¢nim ptvodu CD.
Mycobacteriem avium subspecies paratuberculosis bylo zjisténo v tkanich a krvi pacientt
s IBD, existuji vSak jind vysvétleni pro tyto nalezy. Lidé snemoci maji obecné vyssi
koncentraci bakterii na sliznici nez zdravi lidé. Koncentrace bakterii se zvySuje s tizi
onemocnéni. Nic vSak zatim nepodporuje nazor, Ze by byl ncktery mikroorganismus
pti¢inou IBD (165).

U pacientil se zhorSenym obrannym faktorem proti nitrobunéénym bakteriim je mnozeni
Mycobacteriem avium subspecies paratuberculosis a Adherent invasive Escherichia coli
hate regulovdno a miize spustit nekontrolovany zanét. Patogenni kmeny Escherichia coli
jsou vyznamnymi induktory zanétu, jsou schopny ptilnout a vniknout do stifevni epitelidlni
buiiky. Maji schopnost ptfezivat a mnozit se ve velkych vakuolach v makrofazich bez toho,
ze by zpusobily smrt buiiky. Jejich vyskyt je hlavné v terminalnim ileu. Z dalSich bakterii
byla zvaZovana UCast Yersinii a Listerii. Ztrata tolerance ke kvasinkdm Candida albicans
vede k tvorbé protilatek ASCA (128).

Jasna ucast sttevnich bakterii v patogenezi IBD je v modelech na zviteti. Jestlize myS Zije
v bezmikrobnim prostiedi, imunitni aktivace stfeva se u téchto zvifat nevyskytuje
a nerozvine se kolitida. Jestlize je ta sama myS kolonizovadna stievnimi bakteriemi, nastane
imunitni aktivace a zanétlivd T bunécné aktivace a produkce stievnich cytokinti a kolitida

se rozvine (103).



V roce 1991 bylo ve Svédsku poukdzano na vyssi incidenci CD u lidi narozenych tfi
mesice po velké epidemii spalni¢ek. Tato data vSak nebyla potvrzena dalSim studiemi.
Hypotézy, Ze by atenuované vakciny spalnicek, ptiusnic a zardének mohly zvysit riziko

IBD, nebyly potvrzeny (136).

Vlivy prostredi

Kojeni ma ptiznivy vliv na rozvijejici se imunitni systém ditéte. Lidské mléko obsahuje
latky, které mohou mit vliv na rozvoj funkci traviciho traktu. Je ptedpoklad, ze kojeni je
jeden z ochrannych faktora proti vzniku IBD. Vice se uplatituje u CD nez u UC (111).
Hledaji se spojitosti se zvySenym piijmem cukrl, nasycenych tuki a zvySenym rizikem
IBD, ale vétSina dietnich studii ma slabé metody a Spatnou spolupraci pacientt. Tradicné
nizkd incidence IBD a ostatnich chronickych zanétlivych nemoci v rozvojovych zemich
milze byt spojena snizkou hygienou. Nizké riziko vzniku CD bylo hlaSeno z oblasti
s nedostatkem vody, tekouci teplé vody, velkych a chudych rodin, které jedi
kontaminovanou stravu (35). ZvySend hygiena muze omezit expozici k antigenim
z prostfedi a zhorSit funkéni vyzravani slizniéniho imunitniho systému a indukci tolerance
imunity, které nakonec vede knevhodné imunitni odpovédi a reexpozici k témto
antigenim v pozd¢jsi fazi Zivota. Psychicky stres zvySuje aktivitu IBD. NeZadouci zivotni
piihody, chronicky stres a deprese zvysuji pravdépodobnost relapsu. Experimentalni prace
pfedpokladaji pfimé interakce nervového a imunitniho systému (4).

Koufeni u CD zhorSuje pribéh nemoci, pomaha tvorbé pistéli a stendz, zvySuje pocet
exacerbaci a spotfebu kortikosteroidii a zvySuje pravdépodobnost nového chirurgického
vykonu po chirurgicky navozené remisi. Zanechani koufeni je G€inny lécebny prostiedek
u CD. Koufeni je spojeno s méné castymi exacerbacemi UC. Experimentalni studie
pfedpokladaji, Ze vyhoda nikotinu u UC spociva ve zvySeni produkce hlenu, sniZeni
produkce prozanétlivych cytokini a NO. To vede ke zlepSeni slizni¢ni bariéry. Naproti
tomu u CD nikotin zvySuje vstup neutrofili do sliznice stteva (89).

Data o pasivnim koufeni jsou rozporuplnd, nékteré zpravy ukazuji snizené riziko UC,
pokud jsou déti v zakoufeném prostoru, jiné poukazuji na zvysené riziko UC 1 CD.

Koufeni mad negativni vliv na pribéh a hojeni CD, proto je nutno doporucit vSem

nemocnym nekoufit (32)
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2.4 Klinicky obraz

Klinicky obraz CD je velmi rGznorody a je ovlivnén rozsahem a lokalizaci nemoci.

Typické ptiznaky a jejich vyskyt jsou uvedeny v tabulce 1.

Tab. 1 Hlavni piiznaky u pacientd s CD

Priznaky u pacienti s CD podle Jewella (83)

Prtjem 70-90 %

Bfi8ni bolest 45-66 %

Andlni léze 50-80 %
Krvaceni z kone¢niku 45 %

Vahovy tubytek 65-75 %

Zvysena teplota 3040 %

Pistél 8-10 %

Nespecifické hlavni ptiznaky Crohnovy choroby jsou unava, prijmy s bfiSni bolesti,
vahovy Ubytek a zvySena teplota s krvacenim 1 bez n¢ho. Asi 10 % pacientli nema prijmy.
U nékterych pacienti se nemoc miize projevit pistéli nebo biiSnim abscesem, potom
projevy zéavisi na lokalizaci. Pacienti mohou mit ptiznaky né€kolik let pred diagnozou.
Ptiznaky charakteristické pro drazdivy traénik mohou byt pfitomny 1 vice nez 5 let (45).
Priyymy, btisni bolest, vahovy ubytek a zvySend teplota jsou typické znamky pro vétSinu
pacienti s postizenim ilea, ilekolitidou nebo kolitidou (108). ZvySena sekrece, zhorSena
absorpce tekutin zanétlivé zménénou tkani a malabsorpce Zlu€ovych kyselin vlivem zanétu
nebo po resekénim vykonu jsou hlavni pfi¢iny prijmi u CD. Ke steatorhoe mtze také dojit
pii bakteridlnim pferistani u sten6z tenkého stieva, enterokolické piStéli nebo vyznamném
postizeni jejuna.

Bfisni bolesti jsou Casté zvlasté pii fibrotickych stendzach tenkého stfeva, méné cCasto
u tlustého stieva.

Krvéaceni viddme mén¢ €asto v porovnani s ulcerdzni kolitidou.
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Pistéle jsou nepiijemnou komplikaci, jejich pti¢inou je hnisavy proces, podle literarnich
udaji bylo kumulativni riziko vzniku po 10 a 20 letech 33-50 % (152). PiStéle se obvykle
déli na zevni a vnitini.

Zevni pistéle se vyskytuji v nekolika formach: enterokutanni, periproktdlni a pistéle
v jizv€ po opera¢nim vykonu.

Vnitini piStéle délime néasledovné:

a) Entero-enterické pistéle mohou byt asymptomatické, nebo je pfitomna rezistence.

b) Entero-vesikdlni piStéle jsou charakteriské recidivujicimi mocCovymi infekcemi, muize
byt pfitomna pneumatourie a fekalurie.

c) Pistéle do retroperitonea mohou vést k abscesu v oblasti m. psoas a/nebo ureteralni
obstrukeci s hydronefrézou.

d) Entero-vagindlni pistéle se mohou projevovat odchodem plynii a stolice z vaginy.
Perianalni postizeni se vyskytuje u jedné tietiny pacienti a mize byt hlavnim ptiznakem
nemoci. Existuje celd fada klasifikaci. NejCastéji uzivané dé¢leni periandlnich pistéli je
na simplexni a komplexni (podle Parkse). KozZni 1éze v periandlni oblasti se projevuji
maceraci klize, erozemi, viedy, abscesem a hypertrofickymi papilami (101).
Extraintestinalni projevy je nékdy obtizné odliSit od sekundéarnich extraintestindlnich
komplikaci zpiisobenych malnutrici, chronickym zanétem nebo vedlejSimi ucinky lécby.

Jejich piehled je uveden v tabulce €. 2.
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Tab. 2 Extraintestinalni projevy a komplikace (138)

EXTRAINTESTINALNI PROJEVY

EXTRAINTESTINALNI KOMPLIKACE

Revmatologické projevy a skeletalni projevy

Enteropaticka periferni artritida Osteoporosa
Ankylozujici spondylitida Infekce kloubt
Sakroileitida

KoZni projevy

Erytema nodosum

Analni fissura

Pyoderma gangrenosum

Pistele

Aftdzni stomatitis

Enteropaticka akrodermatitida (deficit Zn)

Psoriasa

Purpura (nedostatek K a C vitaminu)

Vzécné kozni 1éze

Glossitis (nedostatek vitaminu B a nebo Zn )

Ztrata vlasu (nedostatek bilkovin)

Kandidoza

Alergicky polékovy exantém

Mgsicovity oblicej, strie (1é¢ba kortikosteroidy)

Oc¢ni projevy

Uveidita Nocni slepota (nedostatek vitaminu A)
Konjunktivida Keratopatie (nedostatek vitaminu A)

Iritida Oportunni infekce (vliv imunosuprese)
Episkleritida

Nefrologické a urologické projevy

Glomerulonefritida Nefrolithiasa (oxalatové kameny, uratové kameny)

Intersticialni nefritida

Mistni afekce-ovlivitujici systém mocovy a pohlavni

Akutni intesticialni nefritis (po lécich mesalazin,
sulfasalazopyrin, cyklosporin)

Amyloidosa ledvin

Hepatobiliarni projevy

Primarni sklerézujici cholangitis

Kameny ve zlu¢niku CD

Granulomatosni hepatitida

Steatosa jater

Onemocnéni pankreatu

Akutni pankreatitis

Polékova pankreatitida ( mesalazin, azathioprin)

Chronicka pankreatitis

Biliarni pankreatitis u CD

Duodenalni postizeni u CD

Hematologické a vaskularni projevy

Tromboembolické ptihody

Anémie (Fe, folat, B12 nedostatek)

Autoimunni anémie?

Zvysena koagulace: hluboké Zilni trombosy,

Trombocytopenicka purpura?

Plicni projevy

Chronicka bronchitis, bronchiolitis, bronchiektazie

Léky vyvolana penumonitida

Akutni laryngotracheitis

Léky vyvolana fibréza plicni (metotrexat)

Obliterujici bronchiolitis

Léky vyvolana pleuritis

Oportunni infekce (imunosupresiva)

Srde¢ni projevy

Perikarditida

Léky indukovana perikarditida (mesalazin)

Myokarditida

Neurologické projevy

Demyelinizacni onemocnéni vcetn€¢ roztrousené

sklerozy

Periferni neuropatie (nedostatek vitaminu B12)

Neuritida optického nervu

Leukoencefalopatie vyvolana
infliximab)

Iéky (natalizumab,

Sluchové poruchy

Polyneuropatie vyvolana léky (metronidazol)
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2.5 Diagndza nemoci a hodnoceni aktivity

Neexistuje zlaty standard pro diagnézu CD. Diagndza je zaloZena na anamnéze, fyzikalnim
vySetfeni, endoskopickém, rentgenologickém, laboratornim a histologickém obraze. U CD
je tifeba odliSovat aktivitu a tizi onemocnéni. Aktivita zahrnuje znamky klinické (prijmy,
horeCka, tachykardie, kozni projevy), laboratorni (sedimentace erytrocytli, anémie,
C — reaktivni protein), endoskopické a histologické. Tize predstavuje soubor projevi
choroby (priymy, bolest, inkontinence, malnutrice) omezujici pracovni schopnost, rodinny
a spolecensky zivot. Aktivita nemoci je hodnocena ve vétSiné klinickych zkouSkach
pomoci Bestova indexu (CDAI), ten sice kvantifikuje symptomy, ale nezahrnuje zkuSenost
pacienta se svou nemoci (12).
Laboratorni markery
NejcastéjSimi laboratornim zndmkami aktivni choroby jsou anémie a trombocytéza. CRP
koreluje s aktivitou nemoci. Zadny z téchto parametrii neni natolik specificky, aby dovolil
diferencidlni diagnozu od ulcerdzni kolitidy nebo stfevnich infekci.
Sérologické markery
Nejvice studované sérologické markery jsou pANCA (perinuklearni protilditka proti
cytoplasmé neutrofilil) a ASCA (protilatka proti Saccharomyces cerevisae). Ob¢ protilatky
maji sttedni senzitivitu (40-70 %), tim je jejich uziti limitovano k jednozna¢né diagnostice,
navic mohou byt pozitivni u dalSich nemoci (céliakie, autoimunitni hepatitidy).
V kombinaci jsou uzivany k diferencialni diagnostice CD od UC. Protilatkova odpovéd’
ASCA+/pANCA — je charakteristicka pro CD. Kombinace obou testi ma vysokou
specificitu (vice jak 90 %), ale pomérné nizkou senzitivitu. U CD je protilditkova odpoveéd
ASCA+/pANCA — spojovana s agresivnéjSim typem nemoci (pfitomnosti stenoz
¢1 vnitinich pistéli s nutnosti casného chirurgického vykonu) (170). Sérologické markery
jsou stabilni a nebyla u nich prokazana korelace s aktivitou nemoci, nemaji vyznam
pii monitorovani nemoci a hodnoceni odpovédi na lécbu. Sérologické markery se jsou
zkoumdny v ptedpovédi chovani nemoci. Pacienti se zanétlivym typem a vysokou
protilatkovou odpovédi by méli byt zvazovani k agresivnéjsi 1écbeé (50).V poslednich
letech bylo popsano nékolik novych protilatek:

1. Protilatka proti membran¢ porinu C bakterie Eschericha coli: Anti-OmpC

2. Protilatka proti bakteridlnimu flagelinu: AntiCBir
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3. Protilatky proti glykanim, tj. slozkdm bunécnych stén bakterii a hub:
ALCA — anti-laminaribioside antibodies
ACCA — anti-chitobioside antibodies
AMCA — anti-mannobioside antibodies
Jejich uzite¢nost bude tieba prokéazat dalSimi studiemi (124), (132).
Dalsi wsili vyzkumu je sméfovano k vytvofeni panelu sérologickych markerd, ktery by

pomohl ke stratifikaci chovani nemoci (129).

Endoskopie a biopsie

Koloskopie s vySetfenim terminalniho ilea a odebrani bioptickych vzorkl z jednotlivych
segmentll tlustého stfeva je povazovana za zékladni vySetieni. Pro CD je typicky nélez
segmentarniho postizeni, obvykle nepostihujici celou cirkumferenci. Lokalizovany erytém
sliznice a aftoidni viedy jsou typické pro Casnou fazi nemoci. Viedy typické pro CD jsou
plazivé a podéln¢ orientované. Charakteristicky je také dlazdicovy reliéf sliznice
(,,cobblestone* reliéf) (101).

Nov¢jsi  endoskopické metody kapslova endoskopie a enteroskopie jsou piinosné
k vySetfeni tenkého stfeva, zvlasté pfi negativnim nebo neuspeSném vysetieni terminalniho
ilea pti koloskopii u pacientit bez obstrukce. Kapslova endoskopie ma vyznam u pacienti
ke stanoveni rozsahu a tize choroby v oblasti tenkého stteva, k vylouceni rekurence

po operaci a pii podezieni na indeterminovanou kolitidu (133).

Histologické vySetieni

Pro spolehlivéjsi diagnostiku CD jsou doporucovany alespot 2 biopsie z 5 segmentil
tlustého stfeva, véetné rekta a termindlniho ilea. Nalez negativni nebo necharakteristicky
CD nevylucuje, typicky nélez, tj. granulomy, muize byt zastizen jen v nékteré lokalizaci

a v urCitém stadium nemoci (159).

Radiologické vySetieni tenkého stieva

Radiologie nabizi celou fadu metod od enteroklyzy, fistulografie, sonografie, pocitaCové
tomografie az po MR enteroklyzu.

Pasaz tenkym stfevem je povazovana za vySetfeni malo diagnosticky vytéZzné. Enteroklyza
dovoluje posoudit rozsah postizeni a diky vysoké senzitivit¢ (az 93 %) a specificité

(az 92 %), se stala standardni metodou. K priikkazu pistéli pouzivame fistulografické
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vySetfeni. Pfi  postizeni periandlni oblasti uzivame transrektdlni endosonografii
a magnetickou rezonanci (3).

MR enteroklyza neptsobi radia¢ni zatéz a ma vysokou senzitivitu (95 %) a specificitu
(93 %). Z metod nukledrni mediciny se nabizi leukocytarni scan, dovolujici hodnotit

zanétlivou aktivitu (31).

2.6 Lécba Crohnovy choroby

2.7 Lécebna vyzZiva
Dietni opatteni se li$i u pacientit ve fazi akutniho vzplanuti a ve fazi remise. Dieta by méla
byt dobie vyvazena, svySSim obsahem vldkniny. Dieta nizkotu¢na, bezlaktosova
a bezezbytkova je vyZadovana u pacientll s malabsorpei tuki, laktézovou intoleranci
a sten6z. Pii nedostatku je vhodna suplementace folatti, vitaminu B-12, vitaminu D
a ostatnich, suplementace Fe a kalcia. Enteralni vyZiva ma v terapii své nezastupitelné
misto, mtize slouzit jako primarni nebo podpiirné terapie v indukci remise (95) . Enteralni
vyziva je uspeéSna zvlasté u détskych pacienti, u kterych snizuje aktivitu nemoci a redukuje
davku podavanych kortikosteroidi. Metaanalyzy provedené u dospélych pacientl

prokazuji niz§i u€innost této 1€cby ve srovnani s kortikosteroidy (89), (177).

2.8 Medikamentozni l1é¢ba

Medikamentézni 1é¢ba vZdy prihlizi k aktivité, lokalizaci a chovani nemoci.
Hodnoceni léki, které jsou uzivany jak k indukéni, tak k udrZovaci 1é€bé, je uvedeno

v nésledujici tabulce €. 3.
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Tab. 3 Medikamentézni 1é¢ba CD, upraveno podle Katze (86)

CD AKktivni nemoc CD Remise — udrzovaci lécba
Stiedni- ' '
Mirna Remise Remise
Lék o tézka pistél _ o
aktivita o medikamentdzni | chirurgicka
aktivita
mesalazin
+klyzma + - - - -
peroralni + - - + - +
antibiotika + + + - *-
kortikosteroidy
topické' + - - - -
peroralni + + - - -
intravenozni - + - - -
budesonid + + - - -
imunomodulatory
6-merkaptopurin  /
- + + + + -
azathioprin
metotrexat - + - - -
cyklosporin - + +- - -
infliximab - + + + -
+ dobré dikazy k podpore uziti + - jen nekteré dobré diikazy k podpote uziti
- nejsou doklady ve prospéch uziti ' pouze u postizeni distalniho tiseku tlustého stieva
Aminosalicylaty

Mesalazin (5-ASA) ma vice protizanétlivych u¢inkd, patii mezi né: inhibice
cykloxygendzy, lipooxygendzy a nckolika kli¢ovych zanétlivych cytokinli. Nedavno bylo
prokazano, ze mesalazin aktivuje selektivni PPAR-gama receptory a jaderné receptory,
které kontroluji bunécnou proliferaci a apoptdzu (151).

V roce 2006 se zménil pohled na uzivani mesalazinu. U mirn¢ aktivni az stiedn¢ aktivni
nemoci mesalazin prokazal jen mirn€ lepsi uGCinnost oprotiplacebu. Mesalazin dle

metaanalyz neni U¢inny v udrzovaci 1€€bé po medikamentézné dosazené remisi. Mesalazin
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ma vliv na udrzeni remise po chirurgickém resekénim vykonu, rekurence je nizsi nékolik

let po vykonu (166).

Glukokortikosteroidy

Glukokortikoidni  jaderné  receptory byly nalezeny viadé bunék. Samotné
glukokortikosteroidy se aktivuji po vazbé na receptor ,,Glucocorticoid responsive
elements (GREs), coz ma za nasledek Siroké spektrum 0€inkll na imunitni systém, vcetné
inhibice a proliferace lymfocytli, monocyti a makrofagii, migrace neutrofili do mist
zanétu a snizeni produkce rozpustnych zanétlivych mediatora,vcetné cytokind, leukotrient
a prostaglandini.

Glukokortikosteroidy v davce 40 - 60 mg prednisonu nebo jeho ekvivalentii jsou u¢inné ke
zvladnuti akutni ataky. Dlouhodoba udrzovaci 1é¢ba glukokortikosteroidy neni indikovana
s ohledem na jeji neZzddouci G€inky. Glukokortikosteroidy maji omezeny vliv na slizni¢ni
hojeni. Mezi nejvhodnéjs$i patfi budesonid, se zvySenym lokdlnim ucinkem ve stievé.
Prvnim prichodem jatry se 90 % oralné¢ podaného budesonidu méni v inaktivni metabolity.
Tento l€k je vhodny v davce 9 mg denné pro mensi mnozstvi neZadoucich €¢inkli u mirné

az sttedn¢ aktivni CD (150).

Imunosupresivni 1é¢ba

Imunosupresivni lécba je indikovdna u pacientli, ktefi relabuji na kortikosteroidech, a pro
kortikodependentni pacienty, kteti jsou zavisli na malé davce steroidi. V lécbé uzivame
azathioprin (2-2,5 mg/kg) nebo jeho metabolit 6-merkaptopurin (1,5-2,0 mg/kg). Jejich
aktivni metabolity interferuji se syntézou nukleovych kyselin, maji antiproliferativni efekty
na aktivovanych lymfocytech a nedavno bylo prokazano, ze indukuji apoptozu (151) .
Utinek 1ékt nastupuje pomalu a je patrny aZ za nékolik tydnd. Z nezadoucich G&inkd je
nutno upozornit na alergické reakce, leukopenii, pankreatitidu a gastrointestinalni
intoleranci. Pti 1écbé, kterd je dlouhodobd, je nutna pravidelnd monitorace krevniho
obrazu, zpocatku jednou tydné, pozd¢ji v delSich casovych intervalech. Aktivita
thiopurin - metyltransferazy (TPMT) je urcujici pro efekt 1€kt a vznik vedlejSich G€inkd.
Me¢fteni aktivity TPMT nebo jejich metabolitid sice nepiedpovi neZzaddouci reakce, ale je
doporucovano. Pacienti s nizkou aktivitou TPMT (1/300 obyvatel) a vysokym rizikem
vzniku nezadoucich uc¢inkli nesmi byt timto lékem 1éCeni. Délka 1éCby je diskutovéna, data

z Francie ptedpokladaji efekt 1écby thiopuriny po dobu 5 let (156).
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Dal$im imunosupresivem je analog listové kyseliny — methotrexat, ktery kompetitivné
inhibuje vazbu dihydrofolové kyseliny k enzymu difydrofolat — reduktaze. Prestoze zndme
bunécné fungovani, mechanismy, kterymi plsobi na zlepSeni zanétu, nejsou zcela
prozkoumany. Metotrexat je alternativni imunosupresivni lécba, pokud nemocny netoleruje
nebo nedopovida na azathioprin nebo 6-merkaptopurin.

Aplikuje se intramuskularné 25 mg tydné a ocekava se odpovéd’ do 3 mesict. Lécba se
dopliluje folaty 1mg /denng. V remisi mozno davku snizit na 15 mg / tydné.

Z nezéddoucich uCink jsou popisovany nauzea, zvraceni, abnormality jaternich testa,
dfeniovy Gtlum a intesticidlni pneumonitida. Latka ma teratogenni ucinek. Dlouhodobé
uzivani je spojovano s hepatotoxicitou, ktera zavisi na davce a trvani lécby. Riziko muize
byt také zvySeno u diabetikli, obéznich a alkoholikli. Jaterni biopsie je doporu¢ovana po

kumulativni davce 1000 az 1500 mg (47), (166).

Cyklosporin A se uziva hlavné u anoperinedlni formy s mnohocetnymi piStélemi, ktera
nereaguje na lécbu azathioprinem, 6-merkaptopurinem, infliximabem. O wuZiti v této
indikace v kombinaci s azathioprinem u 21 pacientii referoval Zbofil (178).

K nezddoucim uéinkiim cyklosporinu patii oportunni infekce, parestézie, nefrotoxicita,

hypertenze. Je tteba zachdzet s timto Iékem velmi opatrné.

Antibiotika metronidazol a ciprofloxacin jsou uZzivdna u pacientl s perianalnimi

komplikacemi, ciprofloxacin také pii postizeni terminalniho ilea. (33)

Biologicka 1écba

Hlavnim medidtorem zanétu u CD je pro-zanétlivy cytokin TNF-o (tumor nekrotizujici
faktor alfa). Protilatky anti-TNF-a maji celou fadu Uc€inkli, vCetné ovlivnéni apoptodzy
bunék.

V soucasné dob¢ se uzivaji tyto:

Infliximab je chimericka (75 % lidska a 25 % mysi) monoklonalni protilatka anti-TNF-a.
Infliximab je poddvan formou intravendznich infuzi vdavce 5 mg/kg. Indukéni 1écba
spocCiva ve 3 infuzich 0., 2. a 6. tyden, dale v udrzovaci 1écb¢ kazdy 8. tyden. Infliximab,
se kterym jsou nyni jiz desetileté zkuSenosti, znamenal vyrazny pokrok vI1écbé CD.
Kratkodoba odpovéd’ byla zaznamenana u 80 %. U nemocnych s fistulemi bylo uzavieni

piStéle pozorovano u 50 % pacientii (135).
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Adalimumab je rekombinantni lidskd monoklonalni protilatka IgG;, kterad se podava
subkutanné obvykle v davce 40 mg s.c. Ix za 2 tydny

Certolizumab pegol nebo CDP 870 je monoklondlni humanizovana anti-TNF protilatka,
jejiz Fab fragment je spojen chemicky s polyethylénglykolem (PEG).

Protilatka proti alfa-4-integrinu

Natalizumab je rekombinantni humanizovand protilatka odvozend z mySi monoklonalni
protilatky (95% humanni, 5% mysi ) a zasahujici lidsky alfa-4-integrin. Alfa-4-integrin na
povrchu leukocytl zajistuje jejich migraci skrze endotel kapilar do tkané. Leukocyt
se muze navazat na vaskularni adhezivni molekulu (VCAM-1) a slizniéni adhezivni
molekulu (MADCAM-1) a proniknout do tkang. Protilatky proti alfa-4-integrinu maji efekt
u zavaznych forem CD.

Dalsi vyzkum byl na ¢as pferuSen kvili progresivni multifokalni leukoencefalopatii, ktera
se vyskytla u nemocnych lécenych kombinaci natalizumabu a interferonu pro roztrouSenou
sklerdzu s fatalnimi nasledky (5).

Podle Travise je v zapadni Evropé 60 % pacientl s CD léceno imunomodulatory a 30 %
biologickou 1é¢bou (166). Lécba v Ceské republice je, s ohledem na ekonomickou
narocnost, soustfedéna do center biologické lécby. Pacient by mél byt pred 1écbou
seznamen s nezddoucimi UCinky. Uzite¢na zkratka pro kontraindikace lécby anti-TNF

je STOIK (5).

Tab. 4 Kontraindikace biologické 1é¢by, upraveno podle Cummingse (33)

Kontraindikace biologické 1é¢by
S |Sepse

T | Tuberkuloza

O | Opticka neuritida

I | Infuznireakce

K | Karcinom

Probiotika

Mechanismy Uc¢inkii probiotik jsou cetné. Maji antimikrobidlni aktivitu, nékterd snizuji

luminalni pH, sekretuji antimikrobidlni peptidy, inhibuji bakteridlni invazi a blokuji
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bakterialni adhezi k buitkdm epitelu. ZlepSuji funkce bariéry zvySenim produkce hlenu
a integrity bariéry. Nékterd maji imunomodulacni uCinky na epitelidlni bunky, dendritické

buiiky a lymfocyty (118).

Symptomaticka léc¢ba

je nedilnou soucasti komplexniho pfistupu k pacientovi. Uzivame rGzné druhy
protiprijmovych 1¢ki, které redukuji frekvenci vyprazdnéni. Cholestyramin je vhodny
u choleretického prijmu po iledlni resekci. Nemd byt podavan u rozsdhlych resekci,

protoze snizenim poolu Zlu¢ovych soli miize zhorsit steatorhoe (101) .

2.9 Chirurgicka lécba
V pribéhu nemoci si vyzadd 70-85 % pacientii alesponn jeden chirurgicky vykon.
V souboru Ehrmanna, ktery sledoval 144 nemocnych, bylo operovano 72 % nemocnych
(43). Hlavnimi indikacemi k chirurgické 1écbé jsou: stendzy zplsobujici obstrukéni
symptomy, selhani konzervativni 1é€cby, komplikace — pistéle, perianalni postizeni. Riziko
symptomatické rekurence po ilealni nebo ileocékdlni resekci je béhem 10 let kolem 50 %.
Endoskopicka rekurence v prvnim roce po resekci je popisovana u 70-80 % pacientd,

symptomaticka v 20-30 % (141), (142).

Endoskopicka 1é¢ba

Usp&sné dilatace stendz v anastomose jsou znamy jiz pres 20 let. V poslednich 10 letech
jsou v literatufe popsany soubory pacienti uspéSné léCenych balonkovou dilataci.
Bezprostiedni ucinek této 1éCby je mezi 71-100 %. Pro balonkovou endoskopickou dilataci
jsou vhodné stenozy kratké do 5 cm, izolované, dobie ptistupné endoskopicky. Vicecetné
dlouh¢é stenozy a stendzy Spatné dostupné endoskopicky jsou indikovany k chirurgické

strikturoplastice (168).

Prognéza nemoci
Posledni metaanalyzy popisuji u Crohnovy choroby zvySené riziko nadori tlustého nebo
tenkého stfeva, zvlasté u nemocnych v dlouhodobém sledovani a s rozsahlejSim postizenim

(102).
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2.10 Klasifikace Crohnovy choroby

2.11 Pristupy ke klasifikaci
Rimské4 kritéria, vyvinuta pracovnim tymem, ktery vedl D.B. Sachar, byla publikovéna

vroce 1992 (61). Klasifikace byla zaloZena na anatomické lokalizaci choroby, anamnéze
chirurgického vykonu a chovani nemoci (zanétlivy typ, fistulizujici nebo stenoticky typ).
Na kongresu ve Vidni vroce 1998 piiSel tento tym supravenou Kklasifikaci,
tzv. Videnskou. Za 3 hlavni délici kritéria piijal vék v dobé diagnozy (A), lokalizaci
nemoci (L) a chovani nemoci (B) (56).

V roce 2005 byla zvetejnéna Montrealska klasifikace, s n€kolika ipravami (153).

VEk v dobé diagnozy byl dale rozd€len na kategorii do 16 let. Diivodem byly cetné studie,
které prokazovaly vyskyt specifickych sérotypti a genotypti u détskych pacienti (140).
Dalsi vyznamna zména byla v lokalizaci nemoci a moZnosti kombinace postizeni horni
casti traktu s distdlnim postizenim. Divodem byla Castéjsi diagnostika 1ézi v hornim ¢asti
traktu, ke které piisp€l rozvoj enteroskopie a kapslové endoskopie (153).

Prace D. B. Sachara prokazala, Ze perianalni postizeni se vice vyskytuje u Crohnovy
choroby tlustého stfeva a neni nutné spojeno s vnitinimi piStélemi pii postizeni tenkého
stteva (144). Ztéchto divodid bylo periandlni postizeni vyclenéno jako samostatny
modifikator. Chovani nemoci se méni vyrazné v prubehu nemoci, tj. diive jenom zanétlivy
charakter se komplikuje a vyviji ve stenotickou nebo fistulizujici formu choroby. Nedoslo
zatim k dohod¢, zda ma byt dan Casovy interval od diagn6zy nemoci, nez se stanovi jeji

chovani (148).

Porovnani Montrealské a Videnské klasifikace je uvedeno v nasledujici tabulce.
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Tab. 5 Porovnani klasifikaci CD Montrealské a predchozi Videniské

Klasifikace: Videnska Montrealska
A - VEk v dobé diagnozy | Al <40 let Al <16 let
A2 > 40 let A2 mezi 17-40 lety
A3 >40 let
L — Lokalizace nemoci L1 terminalni ileum L1 terminalni ileum
L2 tlusté stievo L2 tlusté stievo
L3 ileum a tlusté stievo L3 ileum a tlusté stievo
L4 horni ¢ast GIT L4 izolované postiZzeni horni ¢asti
GIT*
B - Chovani nemoci B1 nestenozujici- neperforujici | B1 nestenozujici- neperforujici
B2 stenodzujici B2 stenodzujici
B3 perforujici B3 perforujici
p modifikator perianalniho
postizeni

* L4 je modifikator, ktery je ptidan k L1-L3, pokud je pfitomno postiZzeni horni ¢asti GIT

4 p je modifikator, ktery je pfidan k B1-B3, pokud je ptitomno perianalni postizeni

2.12 Kyvalita zivota, teoreticka vychodiska

2.13 Biopsychosocialni model
Biopsychosocialni model byl popsan Engelem vroce 1980 (44). Engel, sdm psychiatr,
popisuje biopsychosocidlni model na pacientovi s infarktem myokardu. Prakticky aplikuje
znalosti a poukazuje na rozdily z pohledu biomedicinského. Osoba jako individualita je na
socialniho pohledu. Kazdy systém je soucasti slozit¢jSiho systému, nic neexistuje v izolaci.
Na nemoci traviciho traktu byl model aplikovan Drossmanem (38). V modelu jsou kladeny
dirazy na psychologické a socialni faktory jako vyznamné faktory vzniku nékterych
nemoci. Drossman poukazuje na rozdily: néktefi pacienti maji malo symptoml nebo
7zadné, zatimco jini maji tézké symptomy pii minimalni aktivit¢ nemoci. Vyrazna

je individudlni vnimavost a citlivost traviciho traktu. Psychosocidlni faktory vyznamné
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zvySuji vyhledavani l€katské péce. Psychosocialni faktory maji také vliv na aktivitu
nemoci. Kvalita zivota patii k takzvanym mékkym ukazatelim, ale na rozdil od tvrdych
vysledkl biomedicinskych ma v sobé zahrnuto hodnoceni oblasti psychickych a socidlnich.
Bio-psycho-socidlni model podporuje porozuméni komplikovanym vztahtim mezi lidskou
individualitou, rodinou, spolecnosti, socidlnimi a ekonomickymi faktory a chronickou

nemoci. Do modelu zabudovana subjektivni zkuSenost a objektivni biomedicinska data

wev

2.14 Kvalita zivota

Kvalita zivota je v sou€asné¢ dobé povazovana za vhodny indikator fyzického, psychického
a socidlniho zdravi a je jednim z aktudlnich témat mnoha védnich obor. Sdm pojem
kvalita zZivota je komplexni, multidimenziondlni a interdisciplinarni, navic problematicky
tim, ze se pouzivd 1 v bézném jazyce. Svou strucnosti a srozumitelnosti se stal moédnim
slovem. Kvalita Zivota je néfim, na co maji rizni lidé rizné nazory. Jiz Aristoteles
fika: , Kdyz Clovék onemocni, vidi $tésti ve zdravi. Kdyz je v poradku, jsou mu Stéstim
penize.“ (88). Termin kvalita zivota se zacal pouzivat piiblizné¢ ve 20. letech 20. stoleti
v souvislosti s uvazovanym vlivem materidlni podpory statu na kvalitu Zivota chudSich
lidi.

V povale¢né dobé€ v 60. letech se objevil termin kvalita Zivota v programovém prohlaseni
amerického prezidenta Johnsona. ZlepSovani kvality Zivota bylo prohlaSeno za cil domaci
politiky. Velky zajem o studium kvality zivota se projevuje v poslednich dvaceti letech. Na
pudé Svétové zdravotnické organizace (WHO) vznikla v pribéhu let fada zdravotnich
programu a dokumentt s touto tematikou (69).

Ukazalo se, ze doposud pouZivand medicinska kritéria (povétSinou kvantitativni) pii
posuzovani jedince nejsou dostateCna. Je zapotiebi identifikovat a zhodnotit dalsi
determinanty lidského Zzivota vztahujici se ke zdravi (psychické, socialni a behavioralni).
Je pravdépodobné, Ze zjistovani zdravotniho stavu bylo pfedchiidcem méfeni kvality
zivota (88).

Rozsah pojeti kvality Zivota

Bergsma a Engel rozliSuji kvalitu zivota na tfech urovnich obecnosti. Na makrotrovni fesi

otazky kvality zivota velkych spoleCenskych celkli, napf. zem¢ ¢i  kontinentu,
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na mezourovni jde o kvalitu zivota v malych socidlnich skupinach (Skola, nemocnice),
v osobni roviné jde o kvalitu Zivota jednotlivce (8).

Ctyii kvality Zivota podle Veenhovenové - tato koncepce navrhla rozli§ovat mezi
ptileZitostmi pro dobry, kvalitni Zivot a dobrym a kvalitnim Zivotem samotnym.
Veenhovenova rozliSuje na jedné strané¢ mezi moznostmi, Sancemi a na druhé strané
skutecnym vysledkem. Déle rozliSuje mezi prostfedim, tj. vnéjSimi podminkami,
a vnitfnimi kvalitami jedince. Za Ctyfi kvality jsou tedy povazovany: 1. Zivotni Sance

neboli predpoklady, 2. Zivotni vysledky, 3. vné&jsi kvality (prosttedi), 4. vnitini kvality
(Jedinec) (36).

Tab. 6 Cty¥i kvality Zivota dle Veenhovenové (171)
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vngjsi kvality vnitini kvality

A.Vhodnost prostiedi pro 5
. B. Zivotaschopnost jedince
5 Zivot
ptedpoklady (psychologicky kapital, adaptivni

Zivotni prostiedi, prosperita, . . 1.
( P prosp potencial, zdravi, zptisobilost)

zivotni Groven)

C. Uzite¢nost Zivota D. Vlastni hodnoceni Zivota
vysledky (vys8i hodnoty nez preziti, (subjektivni pohoda, spokojenost
transencedentalni koncepce) Stésti, pocit smysluplnosti)

2.15 Definice kvality Zivota
V literatuie existuje celd fada definic ,kvality zivota®, ale neexistuje ani jedna, ktera by
byla vSeobecné uznavéana. Je to zplsobeno tim, Ze se o kvalit¢ Zivota hovofi v riiznych
souvislostech a v riznych védnich disciplinach. Pro l¢kaiské védy se nejlépe hodi definice,
kterda vychazi z definice zdravi WHO, kdy zdravi neni chdpano pouze jako nepiitomnost
nemoci, ale jako stav uplné ,fyzické, psychické a socidlni pohody*. Kvalita zivota je

potom to, jak jedinec vnima své postaveni ve svété v kontextu kultury a hodnotovych
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systémi, ve kterych zije, a to ve vztahu ke svym osobnim cilim, ocekavanim, zajmim
a zivotnimu stylu (16).

Calman kvalitu zivota vyjadfil jako rozdil mezi ocekdvanim a zkuSenosti. Individudlni
vnimani kvality Zivota ma svoji dynamiku. Tento rozdil (gap) se miize v nemoci zvétSovat,
muze se vSak také zmenSit, pokud se diky léCebnym postupiim dafi zdravotni stav
zlepSovat. Lidé s rliznym stupném ocekéavani proto posuzuji svoji kvalitu zivota rizné,
prestoze maji stejny klinicky stav (23). Kvalitu Zivota lze také vyjadiit jako ,,subjektivni

posouzeni vlastni Zivotni situace* (93).

2.16 Kvalita zivota vztazena ke zdravi ,,Health related
quality of life* (HRQOL)

Tento pojem zavedli v roce 1982 Kaplan a Bush, aby vymezili tu ¢ast kvality zivota, kterad
je primarn¢ urovana zdravim jedince a zdravotni péci a mize byt tedy ovlivnéna
klinickymi intervencemi. HRQOL vsobé zahrnuje dva obecné piijaté aspekty
QOL.: subjektivitu a multidimensionalitu (22).
Mnohorozmérnost vyjadfuje skutecnost, Ze kvalita zivota se tykd mnoha oblasti, jejich
pocet se obvykle pohybuje od tfi do péti.
Hlavni oblasti kvality zivota vztazené ke zdravi jsou:
Oblast fyzické a funk¢ni schopnosti (zvladani dennich aktivit, pohyblivost, nepfitomnost
ptiznakli nemoci)
Oblast psychologickd, emocionalni (nalada, izkost, deprese)
Oblast socialni (vztahy v rodin€, vztahy s ptateli, socialni postaveni, financni zajiSténi)

Oblast duchovni (smysl Zivota, nadéje, smifeni)

2.17 Méreni kvality Zivota

Jednoduchd otazka ,Jak se citite?* je neformalni cesta k méteni kvality zivota.

Informace od pacienta mohou byt ziskdny rozhovorem. Tato data pomahaji pii hodnoceni
a lécb¢ individualniho nemocného. Pro objektivni hodnoceni kvality Zivota jsou nejCastéji
uzivany dotazniky. Dotazniky obsahuji polozky (otazky nebo prohlaSeni) zachycujici riizné
oblasti kvality zivota.

Kfivohlavy rozliSuje metody méfeni na metody s rtiznym hodnocenim:

1. Kovalitu Zivota hodnoti jind osoba
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2. Koyvalitu zivota hodnoti zkoumana osoba

3. Metody smiSené (kombinace piedchozich typti)
Zajimavym pifikladem druhého typu je SEIQoL (The Schedule for the Evaluation
of Individual Quality of life). Jde o program hodnoceni individudln¢ chdpané kvality
zivota. Pojeti kvality zivota je zde chapano individualn€é, zévisi na vlastnim systému
hodnot, aspekty Zivota jsou ur€ovany osobou. Metoda se snazi poznat v rozhovoru kriticky

zavazné aspekty zivota, které jsou danou osobou urcovany (88).

2.18 Nastroje pro méreni kvality zZivota

V obecném pohledu je pro méteni kvality Zivota vyuzivana celd fada nastroji. Velmi zélezi
na konstrukci nastroje.

Méreni jedné polozky (Single item measure) pouzivd jednu otazku nebo polozku
k hodnoceni HRQOL.

Zdravotni profil (Health profile) je nastroj k méfeni vSech dualezitych oblasti HRQOL.
Zdravotni index (Health index) obsahuje sérii polozek, podobné jako zdravotni profil,
avSak vysledné poskytuje ¢islo, které je souhrnem vSech polozek a domén.

Méreni uzitku (Utility measure) — uzitkové orientované meéfeni predstavuje jiny typ
méfeni odvozeny zekonomické teorie a teorie rozhodovéani. Hodnoti se preference
nemocného.

Time trade-off — metoda Casového odpoctu. Srovnava se subjektivni hodnota, kterou
pfisuzuje nemocny obdobi proZitému v plném zdravi, k delSimu obdobi pfi soucasné
zdravi?*

Standard gamble — metoda, kdy nemocni hodnoti svou soucasnou kvalitu zivota ve
srovnani s hypotetickou situaci, nabizejici nad¢ji na GpIné uzdraveni na jedné strané¢ a na
druh¢ strané pravdépodobnost smrti. Napf.: ,,Pfijal byste lécbu, kterd Vas uzdravi, ale
je zatiZzena napt. 20 % pravdépodobnosti smrti, nebo davate prednost Vasemu soucasnému

stavu (175)7*

Dotazniky

Nejcastéji jsou k hodnoceni kvality zivota uzivany dotazniky, které d€lime na obecné

a specificke.
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Obecné dotazniky jsou schopny méfit vSechny dulezité oblasti kvality Zivota, nemusi vSak
byt dostatecné citlivé na klinicky vyznamné zmény. Mohou se pouzit k porovnani kvality
zivota u riznych nemoci.

Specifické dotazniky jsou vytvafeny sohledem na jednotlivé nemoci a jsou citlivé
na klinicky vyznamné zmény. Specifickych dotazniki je celd tada, jako zdroj slouzi
databaze ProQolid, kterou provozuje mezinarodni Gstav pro méfeni kvality Zivota MAPI

Research Institute (125).

2.19 Hlavni psychometrické vlastnosti dotaznikii kvality
Zivota

Validita — zjiSt'uje, zda dotaznik méfi to, co méfit ma. Validita dotazniku je posuzovana
nepiimo. K validizaci je uzivano n€kolik zpiisobt:

Validita obsahu — odrdzi stupen uplnosti, sjakou je v otazkdch dotazniku zachycena
hodnocend doména. Zvlastnim piipadem obsahové validity je tzv. Face-validity, jde
0 posouzeni testu na ,,prvni pohled®, a to bud’ pacienty nebo jinou $ir$i komunitou.

Validita konstruktu — konstrukt je teoreticky odvozena piedstava o doméné, kterou
chceme méfit.

Kritériova validita — ovéfuje vztah vysledki méfeni kvality zivota ke skutecnostem,
u kterych se ptedpoklada, ze maji ke kvalité Zivota podstatny vztah.

Konvergentni validita — hodnoti, jak dalece koreluji vysledky ziskané hodnocenym
nastrojem s vysledky, které byly ziskany jinymi subjektivnimi ¢1 objektivnimi nastroji.
Divergentni validita — popisuje, jak dalece nezévislé jsou vysledky, které byly ziskany
pii hodnoceni jiné oblasti, kterd nema s hodnocenym parametrem zadny vztah.

Spolehlivost — test by mél davat podobné vysledky pii opakovaném méfeni v Case,
pii nezménénych okolnostech, tzv. retestova spolehlivost.

Vhitini konzistence — hledd vnitini souvislosti pii méfeni jednotlivych domén. K jejimu
stanoveni se pouziva Cronbachliiv koeficient alfa. Koeficient vypovidd, zda jednotlivé
sloZky ndstroje, pouzité ve stejném case, poskytuji podobné vysledky.

Citlivost na klinicky vyznamné zmény zdravi u téhoZ pacienta — schopnost nastroje

zachytit piipadné zlepSeni kvality Zivota, ke kterému doSlo po cilené intervenci (64).
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2.20 Obecné dotazniky kvality zZivota uzivané u IBD

Pii studiu praci zabyvajicich se kvalitou Zivota u IBD se setkavame scelou fadou
obecnych dotaznikli. Mezi nej€astéji pouzivané patii:

Sickness Impact Profile (SIP)

SIP je standardizovany dotaznik obsahujici 136 ot4dzek. SIP hodnoti vnimani nemocného
vztazené k nemoci ve 12 oblastech denniho Zivota. Vysledek pro kazdou kategorii mize
byt shrnut do fyzického a psychologického rozméru jako obecné skore s nezavislymi

kategoriemi jidlo, spanek a odpocinek, domaci prace, rekreace a zabava (25).

Medical Outcome Study Short-Form (SF-36)

Dotaznik o zdravi je nejrozSifenéj$i nastroj k hodnoceni kvality Zivota v souvislosti se
zdravim. Dotaznik byl vyvinut jako zkracena verze souboru 149 otdzek na zdravotni stav,
ktery byl testovan v 80. letech u vice nez 22 000 americkych pacientli vramci studie
Iekatskych vystupti. Dotaznik SF-36 je citlivy ke vSem zdravotnim problémim fyzického
charakteru 1 k celkovému duSevnimu zdravi. Existuji 3 modely: model pro
samovypliiovani, model pro vyplhovani pomoci Skolenych tazateli osobné nebo
po telefonu. Pouziva se u osob starSich 14 let.

Obecny dotaznik obsahuje 36 polozek rozdélenych do 8 oblasti. Kazda otdazka obsahuje
n&kolik navrzenych odpovédi na principu $kalové stupnice. Napt. Rekl byste, Ze Vase

zdravi je celkové: 1. vytecné, 2. velmi dobré, 3. dobré, 4. docela dobré, 5. Spatné?

Tab. 7 SF-36 Oblasti hodnoceni kvality Zivota

fyzické omezenti télesna bolest

vSeobecné zdravi vitalita

socialni fungovani emocni problémy

dusevni zdravi polozka zdravi ve srovnani se zdravim pied
rokem

Dotaznik SF-36 obsahuje: 10 otdzek na fyzické Cinnosti, 4 otdzky na omezeni adekvatniho
jednani z fyzickych divoda, 2 otdzky na bolest, 5 otdzek na pocit celkového zdravi,
4 otazky na vitalitu, 2 otazky na socidlni fungovani, 3 otdzky na omezeni adekvatniho
jednani z emo¢nich diivodll a 5 otazek na duSevni zdravi. Posledni otdzka je sméfovana
na zménu zdravotniho stavu. Doba vypliiovani je 20-30 minut. Pomoci Likertovy metody

se odpovédi transformuji do linearni skaly, rozmezi hodnot je od 0 do 100. Hodnoty pod
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50 mithou byt interpretovany jako hodnoty pod normou obecné populace. Nizsi skore
SF-36 piedstavuje horsi zdravotni stav. Ceska verze SF-36 byla validizovana na vzorku
obecné populace. V Ceské republice se dotaznik pouziva u fady somatickych onemocnéni

(157), (173).

EuroQOL EQ-5D

EQ-5D je jednoduchy obecny dotaznik, ktery popisuje a hodnoti HRQOL. Byl vyvinut
mezinarodni védeckou skupinou. Je slozen z5 poloZzek: hybnost, péfe o sebe, obecna
aktivita, bolest, strach a smutek. Odpovédi na kazdou polozku jsou ttistupnove:
1 — bez probléma, 2 — stiedni problémy, 3 — velké problémy. EQ-5D je doplnén vizualni
analogovou Skdlou, na této stupnici je hodnoceno celkové zdravi od 0 (nejhorsi zdravi)
do 100 (optimalni zdravi). EQ-5D je dostupny ve vice nez 30 validizovanych jazykovych

mutacich, véetné ceské (161).

World Health Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL)
K wvytvafeni dotazniku dal podnét Odbor duSevniho zdravi Svétové zdravotnické
organizace vroce 1991. Vytvafenim dotazniku se zabyvala pracovni skupina WHOQOL
z 15 vyzkumnych center celého svéta. Dotaznik mél rozsifit dosavadni pohled na kvalitu
zivota chdpanou spiSe jako hodnoceni zdravotniho stavu a piekonat dotaznik SF-36. Byly
vytvotfeny 2 verze dotazniku WHOQOL-100, obsahujiciho 100 polozek, a zkracena verze
WHOQOL-BREF s 26 polozkami. Dale se vyviji fada modulli pro osoby s rliznym
stupném postizeni a pro populaci nad 65 let (WHOQOL-OLD).
WHOQOL-100 je sebeposuzovaci dotaznik se 100 poloZzkami, které pokryvaji 6 domén
tykajicich se kvality zivota. Dotaznik se dale skladd z24 aspekti zivota (facet)
a ze 4 polozek hodnoticich celkovou kvalitu Zivota a kvalitu celkového zdravi.
Otazky se hodnoti podle pétistupiiové Likertovy Skaly (36).
Domény kvality Zivota WHOQOL-100:
1. fyzické zdravi
2. prozivani
3. fyzickd nezavislost
4. socialni vztahy
5. prostiedi
6. duchovni oblast

Doba vypliovani dotazniku je 20-30 minut.
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Protoze se tato dotaznikova verze ukdzala pro klinickou praxi pfili§ dlouhd, zvlasté pokud
se pouziva sdalSimi dotazniky, byla vytvofena kratkd verze WHOQOL-BREF
s 26 polozkami. V dlouh¢ verzi mé kazda faceta 4 polozky, pro kratkou verzi byla vybrana

jenom jedna.

WHOQOL-BREF se skladé z 24 polozek sdruzenych do 4 oblasti — domén:

1. fyzicka

2. psychologicka

3. socidlni

4. prostredi
Déle dotaznik obsahuje 2 polozky celkového hodnoceni: sotizkou na kvalitu zivota
a na zdravi.
Oba dotazniky maji dobrou vnitfni konzistenci. Také vysledky opakovanych méteni
u stejnych respondentii prokédzaly dobrou retestovou reliabilitu. WHOQOL-BREF byl
testovan ve 23 zemich.
Pro vyhodnoceni a vytvafeni hrubych skore jednotlivych domén a facet dotaznikl
v programu SPSS nebo EXCEL slouzi manual.
Vysledkem hodnoceni jsou ¢tyi1 doménova skore a dvé skére dvou samostatnych polozek

hodnoticich celkovou kvalitu Zivota a celkového zdravi (36).

2.21 Specifické dotazniky pouzivané u IBD

Specifické dotazniky se zaméiuji na jednotlivé nemoci, odrazeji oblasti, které jsou pro
nemocné s danou chorobou dulezité. Jsou povazovany za vice citlivé ke zménam
klinického stavu. Seznam aktalnich dotaznikii pro rGzné nemoci lze najit na internetu

na adrese www.qolid.org (125).

U IBD jsou uzivany nejcastéji tyto dotazniky:

Inflammatorv bowel disease questionnaire (IBDQ)

Vyvinuty vroce 1988 na McMaster Univerzit¢ v Kanadé, zpocatku plvodné pro ucely
klinickych studii (64).

Obsahuje 32 otdzek a k hodnoceni odpovédi na kazdou otdzku uziva sedmistupiiovou
Likertovu 8kalu (1 — velmi tézky problém, 7 — bez problému). Celkové skore je v rozsahu
32-224, ¢im vyssi hodnota, tim lepsi kvalita Zivota. Skore vétsi nez 170 vyjadiuje remisi

onemocnéni, skore pod 130 aktivitu onemocnéni.
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IBDQ méii kvalitu zivota ve 4 oblastech:

sttevni (10 otdzek, napt. Castost stolic, bolesti bficha, ...)
celkové (5 otazek, napt. Gnava, spanek, energie, udrzeni vahy, ...)
socialni (5 otazek, napft. prace, ruSeni spolecenskych zavazkd, ...)

emocCni (12 otdzek, napf. strach, deprese, podrazdénost, ...)

Vyplnéni dotazniku zabere pfiblizn€ 15 minut. Maximalni skore je ve stfevni oblasti 70,
v celkové 35, v socidlni 35, v emocni 84 (64; 72).
Short-IBDO (SIBDQ)

Kratkd verze predchoziho, obsahuje 10 otazek, které byly vybrany postupnou regresi
zIBDQ a v 92 % vystihuji riznorodost pivodniho dotazniku. Dotaznik je jednodussi
a muze byt snadno uzit v klinické praxi. Vyplnéni trvd 5 minut. Spolehlivost a citlivost
SIBDQ je dobra (81), (84).

IBDQ-36

Jde o modifikaci IBDQ vypracovanou Lovem vroce 1992 (100). Dotaznik obsahuje
36 otazek v 5 oblastech: celkové ptiznaky, stfevni, funkéni zhorSeni, socialni zhorSeni
a zhorSeni emocnich funkci. K hodnoceni byla uzita sedmistupniova Skéla dle Likerta.
Dotaznik nebyl pielozen do Cestiny.

Rating Form of IBD Patient Concerns (RFIPC)

Vroce 1991 publikoval Drossman standardizovany 25poloZkovy dotaznik, ktery byl
vyvinut k odliSeni IBD od ostatnich stfevnich nemoci a k odhadu vyvinu nemoci. Otazky
jsou hodnoceny od 0 do 100 ( 0= viibec ne, 100= maximalné na vizualni analogové Skale)
a je ziskano primérné skore obav. Vyplnéni dotazniku trva 10-15 minut (39), (41). RFIPC
slouzi k odliSeni IBD pacient od téch, ktefi trpi sttevnimi nemocemi (41). Dotaznik ma
vyznamnou korelaci s dotaznikem SIP. Nejvétsi obavy méli nemocni ze zhorSeni nemoci,
nezadoucich wG¢inkd 1écby, at jiz medikamentézni nebo chirurgické (stomie), obavy
z ovlivnéni osobniho Zivota, ze zdvislosti na druhych a obavy z toho, jak budu vypadat

(body image). V¢étsi obavy byly pozorovany u zen a osob s niz$im vzdélanim (34).

DalSi dotazniky uzivané u IBD

Kratka zdravotni Skala (Short Health Scale)
1. Jak Vas obtézuji ptiznaky VaSeho onemocnéni stiev?
2. Ovlivituje Vase nemoc VaSe denni aktivity?
3. Jaké mate obavy z Vaseho onemocnéni?
4. Jak se celkové citite (68)?
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Cleveland Global Quality of Life (CGOOL)

Skére obsahuje 3 polozky hodnoceni: 1. souCasné kvality Zivota, 2. soucasné¢ho zdravi
3. soucasného mnozstvi energie. Hodnoti se na Skéle 0—10, nejhorsi 0, nejlepsi 10. Soucet
3 skore se vydéli 30 a mozny vysledek je 0—1. V praci Kirana byla shledana dobré korelace

s aktivitou nemoci a dotaznikem SF-36 (87).
Uzivané dotazniky k hodnoceni psychického stavu pacienti s IBD

Se vzrlstajicim poznanim o psychickych vlivech IBD na kvalitu Zivota se vyuzivaji ve
stale vétsi mife.

Zungova sebeposuzujici $kala deprese

Sestava z celkem dvaceti polozek soustiedénych na depresivni symptomatologii jak
pozitivni, tak negativni (somatické ptiznaky, apetence, zmény chuti k jidlu, dysforie,
pesima, zmény zajmu, sociabilita, pozornost, soustiedéni, agitovanost, psychomotorické
tempo, pamét’ atd.). Pro hodnoceni depresivity testované osoby se uziva nasledujici skore:
50-59 mirna deprese, 60—69 stiedn¢ tézka deprese, 70 a vySe tézka deprese. Skore pod
50 povazujeme podle klinického obrazu pacienta za zaddnou ¢i velmi slabou depresivitu
(179).

Skore unavnosti FACIT-F (Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-

Fatique).

Toto skore hodnoti 13 poloZek na pétibodové kéle dle Likerta. Cim niz$i skore, tim vétsi

unava a horsi kvalita Zivota.

Za klinicky vyznamnou je povazovana zména o 3—4 body (96).

ADAPT Questionnaire (Assessment of the Demand For Additional Psychological
Treatment)

Tento dotaznik s hodnocenim potiteby psychologické péce, obsahuje 12 polozek, na které

se odpovidd pomoci vizualni analogové skaly (0—100mm) (110).

HAD (Hospital Anxiety and Depression Scale)

Monitoruje miru uvédomované depresivity nebo Uzkosti pacienta. Neobsahuje skryté
kontrolni otazky pro pfipad, Ze si pacient nechce své problémy piipustit. HAD se sklada
ze 14 otazek — 7 se tyka uzkosti a 7 deprese, pficemz vyhodnoceni uzkosti a deprese

probiha zvlast’ (92).
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BDI (Beck Depression Inventory)

Dotaznik s 21 otazkami hodnoti tizi depresivni symptomatologie. V tomto dotazniku
je deprese hodnocena 13 body a vyse (6).
PGWB (Psychological General Well Being)

Obsahuje 22 polozek v 6 dimenzich: strach (5 polozek), depresivni ndlada (3 polozky),
pohoda (4 polozky), sebekontrola (3 polozky), obecné zdravi (3 polozky), vitalita

(4 poloZzky). Hodnoceni je provadéno na Sestistupiiové Likertove Skale (71).
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Tab. 8 Psychometrické vlastnosti specifickych dotazniki pro IBD podle Irvinové (76)

Specifické dotazniky

domény: sttevni, systémova, emocni, socialni

face validita: ziskana z literarnich ptehledi

diskriminac¢ni validita: horsi skore s téz§i nemoci

konvergentni validita: koreluje s CDAI, globalnim hodnocenim

Retestova spolehlivost, vnitroskupinova korelace (ICC) = 0,90 Cronbach alfa 0,83

Klinickéd vyznamna zména 0,5-1,0 na polozku (nebo zvySeni o 16-32 v celkovém skore)

SIBDQ (10 polozek, 1-7)
rozliSovaci validita a senzitivita ke zméné v Case, spolehlivost, vnitini konzistence,

citlivost je podobna IBDQ

Rating Form of IBD patients Concerns (RFIPC) (25 poloZek, subskére 0-100)
vliv nemoci, sexudlni intimita, komplikace nemoci, télesna stigmata

individudlni skore poloZky, hodnoceni na 10 cm vizualni analogové Skale

vyssi skore — vice obav a soustifedéni

retestova spolehlivost, vnitroskupinova korelace (ICC) = 0,87

citlivost ke zméné : chirurgicti pacienti

Short Health Scale ( 4 polozky, 100 stupiiova skala, 0 — nejlepsi, 100 — nejhorsi)

2.22 Hodnoceni kvality Zivota u IBD

2.23 Vyvoj specifického dotazniku

Pro hodnoceni aktivity IBD byla vyvinuta celd fada nastroji hodnoticich parametry
klinické, laboratorni a endoskopické. Jejich velkym nedostatkem bylo, ze nehodnotily
subjektivni funkce, jako jsou emocni a socialni problémy, se kterymi se pacienti potykaji.
Byla dokumentovana celd fada probléma, které suzuji pacienty. Problémy podle Irvinové

jsou shrnuty v nasleduyjici tabulce.
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Tab. 9 Problémy pacientii s nespecifickymi stifevnimi zanéty dle Irvinové (73)

stievo kiece dovolena
pocet stolic nepohodli blizkost toalety
udrzeni stolice bolesti kloubii konicky a sport

zvySena plynatost

bolesti zad

emoce

zvysené Skroukdni

bolesti hlavy

hnév

krvaceni mobilita a péce o sebe pocit trapnosti
nuceni na stolici chlize strach

tenesmy béh drazdivost

hlen chlize do schodil Stésti

lécba obsluha obavy a strachy
ucinek jidlo schopnost relaxovat
nezadouci uéinky trpélivost frustrace
vztahy pohoda deprese/smutek
intimita a sexudlni funkce energie uspokojeni
vzhled téla unava prace vzdélani
porozuméni od ostatnich spanek dochazka
zvladani a podpora sebekontrola koncentrace

vztahy s détmi a s rodinou

odpocinek a rekreace

provedeni ukoll

ptatelstvi cestovani absolvovani skoly
bolest a nepohodli jidlo/piti finanéni odména
bolest bricha navstévy pratel uspokojeni
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Mnoho obav pacientt je spole¢nych pro UC i CD. Strach ze vzniku rakoviny je vétsi u UC.
Nejisty prubéh choroby a obava, ze choroba opét vzplane, je vétsi u CD. Hospitalizovani
pacienti maji vice obav a znepokojeni ve srovnani s ambulantnimi nemocnymi. TiZe obav
koreluje s psychickou pohodou a dennim fungovanim.
Pti vzniku specifického dotazniku bylo mozno vychazet z obecnych dotaznik kvality
zivota, tyto vSak neodrazeji specifické problémy. Stejné jako u jinych nemoci bylo
piistoupeno ke tvorbé specifickych dotazniki. Byl vytvofen jednotny postup podle
nasledujicich kritérii:

e Polozky dotazniku musi odrazet oblasti, které jsou dulezité pro IBD.

e Souhrnna skére musi byt statisticky hodnotitelna.

e Opakované podani stabilnim pacientim musi ddvat podobné vysledky.

e Dotaznik by mél zachytit 1 malou klinicky vyznamnou zménu.

e Dotaznik musi byt validni.

e Dotaznik musi byt relativné kratky a jednoduchy.(64)
Byl sestaven seznam problémua dilezitych pro IBD pacienty. Zpocatku obsahoval 150
polozek, tyto byly redukovany na 32. Testovanim bylo prokazano, ze IBDQ je schopen
detekovat zmény ve zdravotnim stavu a spliluje vySe uvedena kritéria. Kanadska studie
na prevenci relapsu u Crohnovy choroby byla prvni studie, kde byl uzit dotaznik IBDQ
k hodnoceni tc¢inku lécby. V této multicentrické studii bylo 105 nemocnych. IBDQ vysoce
korelovalo s aktivitou nemoci. Irvinova a spol. hodnotila validitu, spolehlivost a citlivost
IBDQ (79).
IBDQ je pro své psychometrické parametry viibec nejvice pouzivany dotaznik u IBD, byl
uzit vmnoha Kklinickych studiich (64). Dotaznik ma velmi dobré psychometrické
hodnoceni a je dostupny ve vice jak 20 jazykovych mutacich, v€etné Ceské. Validizace
IBDQ byla provedena v tfadé¢ zemi (98). Srovnani narodnich validizaci dotazniku IBDQ
provedl Pallis (122).
Jin¢ dotazniky, Casto popisované jako nové, jsou kombinaci starych dotaznikii, zménéno je
Skalovani nebo nckolik otdzek. Pouzivani novych dotaznikii bez fadné validizace je

povazovano za velky problém a poruSeni spravné metodiky hodnoceni kvality zivota.
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2.24 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota u nemocnych s IBD

2.24.1 Faktory se vztahem k IBD

Vliv aktivity nemoci na HRQOL

Kvalita Zivota je zavisla na aktivité nemoci. Vysledky celé fady klinickych studii potvrdily
snizenou kvalitu Zivota u nemocnych s CD klinicky aktivni. K hodnoceni byla uzita cela
fada indexii. Nejvice uZivan¢ indexy jsou Crohn’s Disease Activity Index (CDAI)
a Harwey-Bradshaw Index.

Dotaznik IBDQ pomérné tésné koreluyje s CDAI (r=-0,67; p<0,001). Koeficient
spolehlivosti byl 0,70 oproti 0,66 u CDAI a 0,55 pro Harvey-Bradshaw Index (79).

Vliv klasifikace Crohnovy nemoci dle fenotypu na HRQOL

Podle Casellase nebyla prokézana souvislost s fenotypem nemoci a HRQOL (30).
Lokalizace nemoci v oblasti terminalntho ilea u kutfdki  cCastéji vedla ke stendzam

a nutnosti operacniho feseni (1).

2.24.2 Faktory bez vztahu k IBD

Vliv véku na HRQOL

V¢ek je vyznamny faktor ovliviiyjici kvalitu Zivota. V adolescentnim véku se mitize zhorsit
vnimani nemoci, body image a hledani identity. U starSich nemocnych mize kvalitu Zivota
snizovat nedostatek socialni podpory, existuje zde také vztah mezi pfitomnosti

komorbidity a vyslednou kvalitou Zivota (29).

Vliv pohlavi na HRQOL

Rozdily v hodnoceni kvality Zivota mezi muzi a Zenami byly prokazany v fad¢ studii.
Kwvalita zivota u zen ve srovnani s muzi je niz8i ve vétSin€ studii, ne vSak ve vSech.

U mladsich Zen s Crohnovou nemoci byla opakované prokazana nizsi kvalita zivota.
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V holandské studii kouteni bylo spojeno s hor§i HRQOL u Zen s CD, zvlasté¢ u mladych
zen (139).

Hlavni roli zde hraji psychologické faktory, vétsi vnimani nemoci a obavy. Zeny hodnoti
své priznaky jako téz§i. Dokonce 1 v bézné populaci Zeny ve srovndni s muzi hodnoti svoji
kvalitu zivota jako horsi (145). Ve studii provedené Lovem (100) byl prokdzan vyznamny
rozdil v celkovém skore QOL u IBD pacienti ve srovnani sparovymi kontrolami
(s ohledem na pohlavi a vék). Celkové skore kvality zivota bylo o 21 % horsi u IBD
pacientd. V doménach byl nejvétsi rozdil stfevnich piiznak — 26 %. Dalsi nejvice

postizena doména byla emocni, s rozdilem 24 %, v porovnani s kontrolami.

Vliv vzdélani a socialné ekonomického stavu na HRQOL
Nemocni s niz§im stupném vzdélani mohou mit horSi pfistup k lékarské péci a maji
snizenou kvalitu zivota. Vyskyt nemoci v mlad$Sim véku mizZe ovlivnit pfistup ke vzdélani

a dosazeni plné¢ho vzd¢lani (97).

Rodinné vztahy, zaméstnanost, vliv edukace a vzdélani na HRQOL

Hlavni vliv na kvalitu zivota a zaméstnanost ma aktivita nemoci. Guassora potvrdil, Ze
54 % pacienti s CD pocituje béhem exacerbace onemocnéni napéti v praci nebo
v rodinném zivoté. 23 % pacienti ma zkuSenosti s nutnosti pracovat na zkraceny uvazek
a 21 % ma pocit negativniho ovlivnéni volného ¢asu nemoci (62).

Naopak pfi nizké aktivit¢ nemoci v danské skupiné€ pacienti s IBD bylo po 5 letech 90 %
pacienti plné zaméstnano s minimalnimi absencemi (116). Ve studii z Némecka jen 3 %
pacientt mélo invalidni dachod kvili IBD (90).

Ptehled z Walesu o vzdé€lani a pracovnich zkuSenostech u 58 CD pacientii ve srovnani se
zdravymi kontrolami ukézal u pacientii statisticky vyznamné vyssi neptitomnost ve Skole
kvili hospitalizaci (42 % oproti 4 %) (106). Pocit omezené moZnosti vzdélani mélo 14 %
pacienti s CD a 24 % mélo pocit omezeni kariéry. Eckardt et al. srovnaval HRQOL
a schopnost pracovat u 106 ambulantnich pacientii a 83 partneri. Nebyl zjiStén vyznamny
rozdil mezi skupinami, pokud otdzka byla kladena ano — ne. Pokud byla odpovéd’ méfena
na vizualni analogové Skale (1 nejhorsi, 9 nejlepsi), pacienti hlasili vliv nemoci vétsi nez

partnefi (42).
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Rada nemocnych si stéZuje na nedostatek informaci o nemoci. Zlep3eni informovanosti ma
vSak své limitace (145). Cela tada studii se zabyva vlivem edukacnich programi
u nemocnych s IBD na kvalitu Zivota. V kratkodobém sledovani nebyl shledan pozitivni

vliv edukace na kvalitu Zivota u ucastniki eduka¢nich programu (15).

Vliv psychického stavu a deprese na HRQOL, psychické zmény u IBD

Nemocni s IBD trpici obavami, depresi nebo obojim maji nizsi kvalitu zivota méfenou jak
IBDQ, tak EQ-5D. Depresivni nadlady maji velmi negativni vliv na priib¢h a tizi choroby
(46). Jedna z prvnich studii mapujicich psychické abnormality byla studie Northové (121).
Byla pozorovana zvySena prevalence psychopatologie u CD, ale v menSim rozsahu, nez
je u drazdivého tracniku. NejCastéjSi nalezy jsou strach a deprese a jejich stupen koreluje
s tiZi nemoci. Turnbull a Vallis zjistili, Ze psychické funkce a tiZe nemoci piedpovidaji
HRQOL. Mladsi pacienti a Zeny s depresivnim ladénim maji hor§i HRQOL. Pacienti, ktefi
uzivaji techniky na sniZeni stresu, maji lepsi kvalitu Zivota (167). Psychické faktory maji
sttedni vliv na prib¢h nemoci, je zndm vliv stresu na CD (112). Nemocni s Crohnovou
chorobou maji mirné vyss$i frekvenci poruch psychiky ve srovndni s UC a ostatnimi
chorobami (63). Studie o vlivu psychickych faktorti na rozvoj CD jsou omezené, ale je
znamo, ze déti a adolescenti pfedstavuji populaci se zvySenym rizikem rozvoje
psychiatrickych onemocnéni. Deprese a chronicky stres ptredstavuji dalsi rizikové faktory
pro relaps nemoci. Depresivni ndlada je spojovéna s obavami a prospektivni studie ukazuji,
Ze tito pacienti maji vysSi riziko zhorSeni nemoci. Na rozdil od UC jsou rozporuplné
vysledky o vlivu stresu na aktivitu nemoci. VéEtSina pacientll 1 expertli povazuje stres za
faktor, ktery ma vyznamny vliv na pribéh nemoci (172).

Drossman zjistil, Ze vyS$i obavy z chirurgického vykonu maji pacienti, ktefi uzivaji
alternativni 1é¢bu (41). Katon shrnul, ze vliv velké deprese na chronické nemoci vede ke
zvySenému poctu navstév a zvySené cené lekaiské péce a ke zhorSeni HRQOL (85).

V praci Miehslera je odhadovano, Ze asi tretina pacienti sIBD vyjadii potiebu
psychologické pomoci. Je to vyrazné vice nez u pacientli s revmatoidni artritidou. Rozdil je
zajimavy, protoze choroby maji fadu biologickych a psychologickych podobnosti. Skupina
pacienti s revmatoidni artritidou meéla vysSi vék a vice zen ve skupiné. Mladsi vek,
zhorSend socidlni podpora a obavy jsou hlavnimi charakteristikami pacientl, kteti zadaji
intervenci psychologa (109), (110). Depresivni ladéni je spojeno se zménami bunécné

1 humordlni imunity a hraje nezavislou, dileZitou roli v pribéhu IBD a neni pouze
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sekundarni k chronické nemoci (112).

Existuji vyznamné vztahy mezi psychickym stavem, IBD a funkénimi stfevnimi
poruchami. Nemocni s IBD mohou mit v pribéhu nemoci pfiznaky charakteristické pro
drazdivy tracnik. Vyskyt piiznak drazdivého tracniku je cCastéj$i u nemocnych s mirnou
klinickou aktivitou nebo vremisi. Nemocni s IBD trpi funkénimi symptomy, zvlasté
zménami stievni motility. Tyto funkéni symptomy zhorSuji kvalitu Zivota u pacienti
1 vobdobi remise. Rozpozndni a 1é€ba symptomatologie drazdivého traniku u téchto

nemocnych vede ke zlepSeni HRQOL.

V zajimavé praci Simrena byli hodnoceni pacienti vremisi a bylo prokazano, ze trpi
priznaky, které jsou charakteristické pro drazdivy traénik. Symptomatologie podobna
drazdivému tracniku byla 2 az 3krat Castéjs$i. Psychologické faktory zde hraji vyznamnou
roli. Pro tyto pacienty byla charakteristicka horsi pohoda a vySsi stupen strachu a deprese.
Hodnoceni bylo provadéno pomoci 4 dotaznikii: Gastrointestinal Symptom Rating Scale,
HAD, The Spielberger State Trait Anxiety Inventory a Psychological General Well-Being
(154).

Nejcastéjsi obavy u nemocnych s IBD podle Irvinové jsou:
Mohu ocekavat normalni délku Zivota?

Budu moci mit rodinu, pracovat a vést normalni Zivot?

Nedostanou moje déti IBD?

Budu muset na operaci?

Jaké je riziko rakoviny?

Jak zjistim, Ze nemoc znovu za¢ina?

Jsou néjaké nezadouci ucinky moji 1écby?

Je dostupna nejlepsi lécba a mohu si ji dovolit? (77).
2.25 Porovnani s normalni populaci a ostatnimi nemocemi

2.25.1 IBDQ v porovnani se zdravymi kontrolami stejného

véku a pohlavi

Ve zkoumané skupin€, na kterou byl aplikovan tento dotaznik, lze jasné odliSit mezi

zdravymi pracovniky v nemocnici a pacienty. Zdravi maji primérné skoére 6,6 oproti
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nemocnym s IBD — skore 5,4 (79). Pozdéjsi vysledky Loveho byly podobné, primérné
modifikované IBDQ skoére bylo 5,1 u pacientli ve srovndni s 6,6 u kontrol (100). Danska
skupina pacienti s CD ve studii Guassory méla také vyznamné horsi IBDQ skore
v porovnani s kontrolami (62). V kazdé ztéchto studii byl signifikantné¢ horsi IBDQ
ve v§ech doménéch oproti zdravym kontrolam (28; 104).

Pokud byl IBDQ dan pacientim bez sttevnich chorob, bylo prokazano zhorSeni pouze
v doméné socialni ve srovndni se zdravymi kontrolami (7,0 versus 6,4). Primérné IBDQ
skore bylo podobné u ambulantnich pacienti s IBD nebo IBS, coz zvyraznilo ptekryvani
problémit v obou skupinach, v€etné psychosocialnich problémii. Ve velké studii, které se
ucastnilo 2000 pacientii, bylo IBDQ skore vyznamné niz§i u CD nez UC. Autofi

to vysvétluji riznou tizi nemoci (78).

2.25.2 Srovnavaci studie u IBD

(CD oproti UC a dalSim nemocem)

K porovnavani kvality zivota u jednotlivych nemoci slouzi obecné dotazniky. Bylo
provedeno nékolik srovnavacich studii pomoci Sikness Impact Profile (SIP) (7).

SIP byl uzit v prehledné studii s 997 IBD pacienty v USA. V této studii byla kvalita zivota
nemocnych srovndvana sbéznou populaci. Nemocni sCD méli horsi vysledky
v psychologickych a socidlnich parametrech nez nemocni s UC. Vyssi psychologické skore
u nemocnych s CD bylo spojeno shorS§im fyzickym stavem. Nemocni s Crohnovou
chorobou se povazovali za vice nemocné nez nemocni s ulcer6zni kolitidou a méli nejvétsi
obavy z nutnosti operace, stomie, nedostateCné energie a zmény télesnych pocitl (body
image). Nemocni sulcerozni kolitidou méli nejvétsi obavy ze ztraty kontroly nad
vyprazdilovanim a ze vzniku rakoviny (40).

skore, tedy nejlepsi kvalitu Zivota, méla kontrolni skupina, nejvyssi skore, tedy nejhorsi
kvalitu zivota, méli nemocni s amytrofickou lateralni skler6zou. Nemocni s IBD mél
relativné dobré skére HRQOL. Nemocni s ulcerdzni kolitidou méli SIP skore mezi stiedni
obezitou a anginou pectoris, nemocni s Crohnovou chorobou méli skore vyssi, ale nizsi nez
nemocni s revmatoidni artritidou a chronickou bolesti zad (126).

Drossman potvrdil, Ze IBD pacienti maji lepsi kvalitu Zivota ve srovnani s pacienty, ktefi

se lé¢i pro bolesti zad nebo revmatoidni artritidu. Psychosocialni funkce byly vice
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zhorSeny nez fyzické funkce. U pacientll srevmatoidni artritidou byl kladen dlraz na

mobilitu a aktivity denniho Zivota v SIP fyzické doméné (40).

2.26 Vliv 1écby na HRQOL

2.26.1 Vliv vyzivy na HRQOL

ZhorSeni stavu vyzivy je u nemocnych s IBD casté. V prehledné praci Normanové byla
prokazana vétsi redukce kvality Zivota u nemocnych s malnutrici. V tomto souboru byl
zjistén vEtsi vliv malnutrice na kvalitu zivota (hodnoceno dotaznikem SF-36) u pacient
s IBD ve srovndni s nemocnymi s jaterni cirhézou (120). Kvalita Zzivota a domaci enteralni
vyziva byla posuzovana obecnym dotaznikem WHOQOL v praci Burese a kol. Uplna
domaci enteralni vyziva signifikantn€ zlepSila subjektivni hodnoceni duSevniho 1 télesného
zdravi, socidlni a osobni aktivity, zvyky, celkovou Zzivotni spokojenost a schopnost vést
smysluplny zivot (21). Richards a Irving také uzili SF-36 pii hodnoceni domaéci
parenteralni vyzivy a zjistili vyznamné niz8$i skore ve srovnani s popula¢nimi normami
(134).

Z 35 CD pacientt, ktefi byli na doméaci parenteralni vyzive, starsi pacienti hodnotili kvalitu
Zivota vyznamné nize neZ mladsi. Pfi porovndni s ostatnimi nemocemi byla kvalita Zivota
CD pacienti horsi nez diabetika II. typu, ale lepSi nez u chronického srde¢niho selhani.
Pokud byl uzit dotaznik EQ-5D u domaéci parenteralni vyzivy, byly zjistény horsi vysledky
v doménach hybnosti, sebeobsluhy a bolesti. Pacienti na doméci parenterdlni vyzivé méli
priamér 53 v porovndni s 84 u normalni populace. CD pacienti s kratkym stfevem maji pfi
domaci parenterdlni vyzivé lepSi vysledky neZ pacienti sjinou etiologii kratkého stfeva

(55), (115).
2.26.2 Vliv 1é¢by na HRQOL - chirurgicka 1é¢ba

50-74 % nemocnych s Crohnovou nemoci vyzaduji béhem Zzivota alesponi jeden
chirurgicky zakrok. Chirurgické vykony jsou resek¢ni a strikturoplastiky (113).

Casellas prokazal vyssi kvalitu Zivota u nemocnych po chirurgickych vykonech. Kvalita
zivota byla srovnatelnd s nemocnymi v remisi, ale niZ§i neZ u kontrolniho souboru (28).
Dosazeni remise vede ke zlepSeni kvality Zivota bez ohledu na to, zda remise bylo

dosazeno cestou konzervativni nebo chirurgickou. Thrilby hodnotil 139 nemocnych po
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dobu 6 let od operace a pozoroval zlepSeni kvality Zivota nejen po operaci, ale
1 v dlouhodobém sledovani (162).

Tillinger sledoval nemocné 2 roky po operacich na tlustém a tenkém stfeve. Aktivita
nemoci se po operaci vyrazné snizila. U nemocnych v remisi byla zlepSena HRQOL (164).
Yazdanpanah analyzoval nemocné po ileokolické resekci pro CD predoperacné a 3 mésice
po operaci. Ve skupin€ po operaci bylo prokdzano zlepSené skore v obou métenich, jak
SF-36, tak i RFIPC (176).

Broering studoval HRQOL u nemocnych po strikturoplastice a provedl srovnani
s nemocnymi po resekénim vykonu na tenkém stfevé pro stendzu. Restendza byla ve 36 %
po strikturoplastice a ve 24 % po resekénim vykonu. Kvalita Zivota je srovnatelnd u obou
typt vykond. Priimérna hodnota IBDQ v souboru po strikturoplastice byla 167, po resekci
181 (19).

V dalsi préci srovnaval kvalitu Zivota po chirurgickém feSeni stendz na tlustém stievé. Na
tlustém stfevé byla hodnota IBDQ opét srovnatelnd (177 po strikturoplastice oproti 182
bodiim po resekcei) (18). Riziko vzniku kolorektalniho karcinomu u dlouhodobé probihajici
CD je podobné¢ jako u UC, coz vede mnoho chirurgii k mySlence vyhnout se segmentalnim
resekcim a provést totalni kolektomii s ileorektalni anastomoézou. Toto riziko miize byt

jednim z divodii odptirct strikturoplastik tlustého stieva (113).

Kvalita Zivota nemocnych s Crohnovou chorobou a stomii

Kvalitu zivota u nemocnych se stomii je obtizné posuzovat oddéleng, v pracich byvaji
uvadéni pacienti jak s Crohnovou chorobou, tak ulcerdzni kolitidou.

Kolektomie s ileorektoanastomdzou je indikovana v ptipadé pankolitidy
¢1 multisegmentélniho zanétu bez ptitomnosti rektalni a perianalni formy onemocnéni.
Proktokolektomie je indikovdna pii zanétlivém postizenim tracniku 1 rekta a pfi torpidni
periandlni form&€ Nemocni maji zileostomie obavy. Kvalita Zivota u nemocnych
s ileostomii byla sledovana v praci Carlssona, do studie bylo zahrnuto 21 nemocnych.
Hodnoceni bylo provedeno obecnym dotaznikem SF-36 a specifickym RFIPC. Nemocni
s ileostomii méli nizsi kvalitu Zivota, nejvétsi zhorSeni bylo prokdzano v oblasti intimity,
zhorSena byla také oblast vitality (24).

Restorativni proktokolektomie s ileo-analni anastomosou s pouchem a dlouhodobé

sledovani kvality Zivota bylo publikovano skupinou z Clevelandu (117). Kvalita zivota
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u pacientll s kontinentni ileostomii byla vyssi ve vSech skélach. V préaci Berndtssona byla
kvalita zivota u pacientd s kontinentni ileostomii srovndvana pomoci SF-36 s béZnou
populaci. Kvalita Zivota je srovnatelna s béznou populaci (9).

Pro pacienty s kolostomii nebo ileostomii byl validizovan novy specificky dotaznik
Stoma-QOL. Dotaznik obsahuje 20 otadzek a zahrnuje 4 domény: spanek, sexudlni aktivitu,
vztahy v rodin€ a s blizkymi ptateli (130).

2.26.3 Vliv 1é¢by na HRQOL — medikamentozni 1é¢ba

Prehled vyznamnych studii hodnoticich kvalitu Zivota u idiopatickych

stievnich zanéti (Crohnovy choroby, ulcerdzni kolitidy)

Tab.

10 Vyznamné transverzalni

(prurezové)

s idiopatickymi stievnimi zanéty pomoci IBDQ

studie hodnotici

kvalitu Zivota nemocnych

publikace ofet IBDQ dalsi
autor rok |rok POt . | IBD , | Aktivni/remise | pouZzity | komentar
. pacientu celkové .
(citace) dotaznik
23 uC 144 ., VyVoj
Guyatt 1989 (64) 19 cD 136 oboji IBDQ
Irvinova | 1995 (74) |45 uc Lo |oboji SIP!
Han 1998 (66) |28 UC 174 7 % aktivni validizace
Nordinova 2002 331 uC 188 12 % aktivni SF-36
Y81 (119) 61 CD 174 |13 % aktivni |HAD?
262 192 remise
Bernklev 2002 (11) | 190 UC+CD| 179 mirna aktivita |SF-36 5 dimenzi
45 143 stiedni/tézka
. 2002 o .,
Pallis (123) 81 UC 178 15 % aktivni
i, RFIPC*
Stjernman (2{) 206) 448 CD ig; ?:;\i:: SF-36
PGWB’
, 56 uC 153 .,
Boyeova |2008 (17) 54 cD 155 oboji

"'SIP Sickness Impact Profile

2 SF-36 Short Formulary 36

 HAD Hospital Anxiety and Depression Scale
* RFIPC Rating Form of IBD Patients Concerns
> PGWB Psychological General Well Being
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Hodnoceni kvality Zivota v prospektivnich lékovych studiich

Lécba mesalazinem, kortikosteroidy, imunosupresivy

V Cetnych klinickych studiich bylo prokédzano vyznamné zlepSeni primérného IBDQ skore
u pacientti sCD po ucinné lécbeé mesalazinem, prednisonem, budesonidem,
imunosupresivy (14), (155), (163). V té€chto studiich bylo prokdzano vyznamné skore
zlepSeni mezi 16-32 body nebo 0,5-1,0 bodu na otazku. V kanadské studii nebyl prokdzan
rozdil mezi pacienty na aktivni 1é€bé, ktefi vyzadovali chirurgicky vykon, tito mél
vyznamné horsi socialni doménu, a témi, kteti se zlepsili na konzervativni 1€€bé (79).

IBDQ byl ptivodné zalozen na rozhovoru, pozdé&ji byla provedena revalidizace na dotaznik,
ktery pacient samostatné vyplituje. IBDQ ma dobrou spolehlivost (r> 0,90).

Pro hodnoceni kvality Zivota z pohledu 1écby jsou dilezité jeji efekty 1 nezadouci ucinky.

V klinickych studiich by mél byt hodnocen 1 G€¢inek na nemocné, kteti ze studie odstoupili.
Ve studii Greenberga byl uzit IBDQ v multicentrické, randomizované, prospektivni,
placebem kontrolované¢ studii s budesonidem v1é€bé aktivni Crohnovy nemoci.
Ve skupiné nemocnych, ktefi dostavali 9 mg denné nebo 15 mg denné ve srovnani s 3 mg
nebo placebem, IBDQ skore ukdzalo zlepSeni ve skupiné nemocnych, kteti uzivali 9 mg
denné ve srovnani s 15 mg denné. M¢éteni kvality Zivota pomohlo v tomto ptfipadé nalézt
optimalni davkovani (60).

Ve studii Feagana a spol. byla hodnocena kvalita zivota u nemocnych Iécenych
metotrexatem 1x tydné a placebem. Kvalita zivota byla hodnocena dotaznikem IBDQ.
Na zacatku studie byly hodnoty kvality Zivota velmi podobné. Hodnota IBDQ
v metotrexatové skupiné byla 162+12, v placebové skupiné 159:+5. Po 16tydenni lécbe
bylo vyznamné zlepSeni kvality Zivota u nemocnych lécenych methotrexdtem ve srovnani

s placebovou skupinou (hodnoty 169+4 oproti 151+6) (47).

Lécba anti-TNF a jeji diisledky pro hodnoceni kvality Zivota

V minulém desetileti byla do klinické praxe zavedena biologickd terapie pro lécbu
Crohnovy choroby u pacienti, ktefi neodpovidali na konvenéni terapii steroidy
a imunosupresivni 1é€bu. Byl prokéazan efekt biologické 1é€by nejenom na sniZeni ptiznaki

vcetné pistéli, ale 1 vyznamné ovlivnéni kvality Zivota, poctu hospitalizaci a poctu operaci.

46



Infliximab a kvalita zivota

Infliximab je prvni z uZivanych preparati anti-TNF-a a jsou s nim jiz desetileté zkuSenosti.
Studie ACCENT I (A Crohn’s disease Clinical study Evaluating infliximab in a New long
term Treatment regimen) je dosud nejvétsi hodnotici zkouska infliximabu, zahrnovala
celkem 573 nemocnych. Byl zachycen vyznamny vliv na kvalitu Zivota za 2 a 4 tydny.

Z 500 pacienti pouze 48 % meélo praci na plny tuvazek, 39 % nezaméstnanych
a 13 % pracovalo na ¢astecny tvazek a 25 % mélo invalidni diichod (49). Ve studii byl
zaznamenan vyznamny vliv na kvalitu Zivota, méfeno IBDQ 1 obecnym dotaznikem.
U pacientl, kteti dosdhli remise, byl prokazan niZz$i pocet hospitalizaci a operaci.
V pribéhu studie pacienti, kteti dostavali udrzovaci terapii kazdych 8 tydnti, méli také
snizeny pocet hospitalizaci a chirurgickych vykont ve srovnani s epizodickou lécbou.

Ve studii ACCENT 11, sledujici pacienty s fistulizujici formou nemoci, doslo ke sniZeni
hospitalizaci a operaci o 50 %. Lécba Infliximabem zlepsi kvalitu zivota ve vSech
doménach. Zmény v socialni, emocni a systémové doméné jsou pozorovany jiz po prvni

infuzi (135).

Adalimumab a kvalita zZivota

Adalimumab je plné humanni IgG1l anti-TNF-o monoklonalni protilatka. Je povolena
k 1é€bé pacientli s Crohnovou chorobou, ktefi ztratili odpovéd’ nebo maji intoleranci
k infliximabu. Studie CHARM (Crohn’s trial of the fully Human antibody Adalimumab
for Remission Maintenance) u pacientd s piStélemi prokazala nejen zhojeni pistéli, ale také
zlepSeni kvality Zivota (hodnoceno pomoci IBDQ). Adalimumab vyznamné zlepSuje
kvalitu zivota, méfeno IBDQ se zménou v prvnim tydnu. Sekundarni analyza Loftuse
prokézala, Ze pacienti se snizenim aktivity onemocnéni (hodnoceno CDAI pfi snizeni
0 70 a vice bodl v tydnu 4) potvrdili také vyznamny pozitivni vliv na Ginavu a depresi. Jina
subanalyza studie CHARM potvrdila, ze udrzovaci terapie ve srovnani s indukéni ¢i znovu
iniciovanou lécbou ma vyznamné vysSi poCet remisi. Dochdzi ke zlepSeni kvality Zivota,

ke snizeni hospitalizaci z divodu Crohnovy choroby (96).
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Certolizumab pegol a kvalita Zivota

Certolizumab pegol je humanizovany anti-TNF fragment monoklonalni protilatky, ktera je
navazana na polyetylénglykol.

Pii 1écb€ certolizumabem bylo dosazeno sniZzeni aktivity nemoci a udrzeni klinické
odpovédi u dospélych pacientii se stiedné az velmi aktivni Crohnovou chorobou.

Studie PRECiIiSE (Pegylated antibody fragment Evaluation in Crohn’s disease Safety
and Efficacy) prokézala, ze certolizumab-pegol je UCinny u stiedni a tézké Crohnovy
choroby. Byla dosazena odpovéd u 63% a remise u 48% pacienti. IBDQ skore se zvysilo
dramaticky ve 2. a 12. tydnu lécby v porovnani s placebem. ZlepSeni pii 1écbe
certolizumabem se vyskytlo jiz za dva tydny a korelovalo se zlepSenim CDAI, podobné& jak
je tomu 1 u jinych anti-TNF terapii. Data o vlivu certolizumabu na hojeni pistéli, snizeni
poctu hospitalizaci nebo operaci dosud nejsou. Dosavadni zkouSky neprokazaly efekt

na uzavirani pistéli (143).

Natalizumab — protilatka proti alfa 4 integrinu a kvalita Zivota

Ve studiich ENACT 1 i1 2 (Evaluation of Natalizumab as Continuous Therapy) bylo
prokdzano vyznamné zlepSeni v kvalit€¢ Zzivota jak vlvodni, tak wudrZovaci 1é€bé.

Hodnoceni bylo provadéno dotazniky IBDQ, SF-36 a EQ5D (48).

HRQOL je soucast vztahu mezi chronickou nemoci, lé¢bou a farmakoekonomikou.
Celkova kvalita zivota nemocného je vysledkem citlivého bilancovani mezi pozitivnimi
vysledky 1éCby, vcetné vyhnuti se hospitalizaci a operaci, a negativnimi nezadoucimi
ucinky lécby a komplikacemi nemoci. ZlepSeni kvality zivota ma pozitivni vliv na piimé
1 nepiimé vydaje u Crohnovy choroby. Je dilezit¢ pro I€katfe, pacienty i spole¢nost
uvédomovat si Skodlivé plisobeni nemoci na fyzické a psychosocialni funkce, proto vyvoj
novych Iékit musi byt zaméfen nejen na piiznaky a symptomy nemoci, ale také by mél

potencionalné nemoc modifikovat.
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Tab. 11 Lékové prospektivni studie

publikace

rok potet IBDQ IBDQ | Aktiyniy | Zkoumand
autor o @ IBD P AL o latka
(citace) respondentu pred lécbou po 1écbé | remise .~
komentar
280 CD 169 oboil
Irvinova 1994 (79) 193 CD 183 169 ) cyklosporin
112 CD 146
Gordon 2001(59) |18 CD 121 140 aktivni natalizumab
0
Borgaonkar | 2002 (15) 59 UC CD 168 162 40%8,4 edukace
aktivni
24 128 133 placebo
Lichtenstein | 2002 (94) CD
83 130 168 infliximab
tyden 4
118 169 aktivni
van Balkom | 2002 (169) |65 CD ..., | infliximab
fistulizujici
152 179 ,
tyden 4
tyden 0 tyden 54
Feagan 2003 (49) 573 CD 129 jedna davka | 138 jednadavka |. .. .
» . » . infliximab
130 udrZovaci 152 udrzovaci
. aferéza+
Larsson 2003 (91) 26 UC+CD 157 158 oboji Kortikosteroidy
148
(placebo)
163 . e
Feagan 2007 (48 728 ucC 127 aktivni infliximab
¢ “%) (smg/kg)
167 (10mg
’kg)
64 (15mg) 130 157
61 (9mg) 126 166
Irvinova 2000 (80) g CD 141 aktivni budesonid
67 (3mg) 131 142
66 (placebo) 131
152 mirna aferéza
Fukuda 2004 (53) 18 CD 165 aktivita Adacolumn
p=0,0327
182
903 124 tyden 121 ktivni ENACT 1
Feagan 2007 (48) CD
354 182 178 remise ENACT 2
tyden 60
74 (100mg) cD 132 171 certolizumab-
74 (200 mg) cD 123 147 pegol
Rutgeerts 2008 (143) | 74 (400mg) cD 127 165 aktivni statisticky
74 (placebo) 146 vyznam zmény
CD 123
u 400 mg
Loftus 2008 (96) 778 CD 125 1,6 ? aktivni adalimumab
tyden 4
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3.

4.

Cile disertacni prace

Pomoci Montrealské klasifikace provést rozdéleni pacientd.

Pomoci indexu aktivity CDAI rozdélit pacienty na aktivni a v remisi.

Provést prospektivni sledovani a zjistit subjektivni Groven kvality zivota pacienti
s Crohnovou chorobou uzitim 2 dotaznikii kvality zivota.

Zjistit, které faktory ovliviiuji kvalitu Zivota nemocnych.

Kterymi néstroji a jak je mozno kvalitu Zivota pozitivné€ ovlivnit?

Jaké jsou zdroje chyb pfti Setfeni?

Jak mtiZe byt kvalita zZivota uZita v prevenci?

Pracovni hypotézy

1: Pfedpokladame rozdily v kvalité Zivota u pacientl v remisi a u pacientil
s aktivnim onemocnénim jak v celkovém skore, tak 1 v jednotlivych doménéach
obecného 1 specifického dotazniku.

2: V souvislosti s klasifikaci predpokladdme rozdily v kvalité Zivota u pacientt
s rozdilnymi typy nemoci (zanétlivy, stenozujici, perforujici).

3: Piedpokladdme rozdily v kvalité Zivota mladSich a starSich nemocnych.

4: Pt1 srovnani muza a zen predpokladame rozdily v kvalité Zivota a horsi
vysledky u zen.

5: Piedpokladdme ovlivnéni kvality zivota 1é¢bou kortikosteroidy
a imunosupresivy.

6: Pfedpokladame ovlivnéni kvality Zivota operaci.

7: Pi1 hodnoceni kvality zivota obecnym dotaznikem predpokladame niz$i kvalitu

zivota pacientl aktivnich 1 v remisi onemocnéni v porovnani s béznou populaci.

Pouzité metody a soubor nemocnych

Do sledovani byli zafazeni pacienti ze 2 Ceskych center (Gastroenterologické oddéleni

nemocnice v Usti nad Orlici, II. interni klinika LFUK a FN Hradec Kralové). Studie byla

schvalena etickou komisi pfi nemocnici v Usti nad Orlici a etickou komisi Lékatiské
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fakulty UK a Fakultni nemocnice v Hradci Kralové. VSichni nemocni zatfazeni do
sledovani dostali informace o projektu a podepsali informovany souhlas. Vzor informaci
a informovaného souhlasu je uveden v piiloze ¢. 3 a €. 4. Sbér dat probihal na obou

pracovistich v letech 2003—-2005.

4.1 Metody
4.1.1 Dotazniky WHOQOL-BREF, IBDQ

K hodnoceni kvality Zivota byla uzita kombinace dotaznikli: obecny dotaznik World
Health Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL-BREF) a specificky
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ). Pii vybéru vhodného nastroje
pro hodnoceni kvality zivota v podminkéch kliniky jsme se fidili n€kolika pozadavky.
Hledali jsme takovy instrument, ktery by byl schopen zachytit zmény v prifezové studii
u pacientti dlouhodobé sledovanych. Vyznamné je kritérium proveditelnosti vyzkumu
v bézném provozu zdravotnickych zatizeni. Jeho tmérnd délka a ¢as vyplnéni zvySuje
dobrou piijatelnost jak 1ékafi, tak 1 pacienty. DalSim vybérovym kritériem byla subjektivita
nastroje, tj. v souladu s definici WHO, kterd zdiraziuje, Ze nelze kvalitu Zivota ztotozZnit
s zivotnim postavenim, ale je tfeba vzdy upfednostnit to, jak Clovék danou situaci hodnoti
sadm.

WHOQOL-BREF dotaznik Svétové zdravotnické organizace byl odvozen jako zkracend
verze WHOQOL-100 pro lepsi uziti v klinické praxi. WHOQOL-BREF se sklad4 ze dvou
polozek celkového hodnoceni (otdzky na kvalitu Zivota, spokojenost se zdravim)
a 24 polozek sdruzenych do 4 oblasti: fyzickd, psychicka, socidlni vztahy a prostiedi.
Pacient hodnoti minulych 14 dni na pétistupniové Skdle. Kompletni dotaznik je uveden
v piiloze ¢.1.

Vzhledem k dobré piedchazejici zkuSenosti pii ucCasti na validizatnim procesu jsme
se rozhodli pro WHOQOL-BREF. WHOQOL-BREF byl validizovan v Ceské republice
dr. Dragomireckou. Hodnoty pro jednotlivé domény ceské populace jsou uvedeny
v manualu (36). Jako prvni pouzil delsi ¢eskou verzi WHOQOL-100 Bure§ ve své praci
zabyvajici se kvalitou Zivota u pacientd na domaci enteralni vyzivé. Uplna domaci
enterdlni vyZiva pozitivné ovlivnila fadu domén a zlepSila tak kvalitu Zivota nemocnych

(21). Volbu dotaznikii jsme podiidili planu studie. ProtoZe byly pouZity 2 dotazniky,
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musela byt jejich délka a ¢as k vyplhovani pfiméfené klinické praxi. PoZzadavek na délku
vyplilovani je splnén, u obou dotazniki totiz neni délka vypliiovani delsi nez 15 minut.

NaSe pracoviste¢ se podilela na klinickém posuzovani ceské verze WHOQOL-100
a WHOQOL-BREF. Povoleni k uZiti obecného dotazniku WHOQOL-BREF bylo ziskano

od dr. Dragomirecké z Psychiatrického tstavu v Praze (36).

Tab. 12 Prehled domén a poloZek WHOQOL-BREF

Domény polozky
q3 bolest a nepfijemné pocity
q4 zavislost na lékatské péci
ql0 energie a nava
DOMENA 1 Fyzické zdravi [q 15 pohyblivost
qlé6 spanek
ql7 kazdodenni ¢innosti
ql8 pracovni vykonnost
q5 potéseni ze zivota
q6 smysl zivota
q7 soustiedéni
DOMENA 2 Psychicka qll piijeti télesného vzhledu
ql9 spokojenost se sebou
q26 negativni pocity
q20 osobni vztahy
q21 sexualni Zivot
DOMENA 3 Socidlni vztahy |q22 podpora pratel
q8 osobni bezpeci
q9 Zivotni prostiedi
ql2 financni situace
ql3 pristup k informacim
DOMENA 4 Prostiredi q 14 zaliby
q23 prostiedi v okoli bydlisté
q24 dostupnost zdravotni péce
q25 doprava
Q1 kvalita Zivota
2 samostatné polozky Q2 spokojenost se zdravim
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WHOQOL-BREF ma velmi dobrou vnitini konzistenci, opakovatelnost, validitu u zdravé
populace 1 riiznych nemoci (9).

Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ)

Po konzultacich stvlrci a majiteli licence jsme se rozhodli vyuzit tento licencovany
dotaznik IBDQ. Byla zakoupena licence dotazniku od McMaster Univerzity v Kanad¢.
V cené licence jsou materialy a vyzkumné prace prof. Irvinové tykajici se IBDQ.

Hlavnim  kritériem pro specificky dotaznik byla srovnatelnost s vyzkumem
v mezinarodnim méfitku. Tomu je nyni vénovana velkd pozornost, predevS§im pokud se
srovnavaji zem¢ s riznou sociokulturni tradici. Byl vybran dotaznik osvédceny cetnymi
validizacemi.

Obsahuje 32 poloZek ve 4 oblastech: stievni (10 polozek), systémova (5 polozek), socidlni
(5 polozek) a emoc¢ni (12 polozek). K hodnoceni se uziva sedmistupiiova Skala dle Likerta.
Celkové skore je v rozsahu 32-224, ¢im vySsi hodnota, tim lepsi kvalita Zivota. Vyplnéni
dotazniku trva ptiblizné 15 minut. Maximalni skore v stfevni oblasti 70, celkové 35,

socialni 35 a emoc¢ni 84. (64) Kompletni dotaznik je uveden v ptiloze €. 2.
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Tab. 13 Specificky dotaznik IBDQ doména B a E

Oblast Polozky
ql Casté stolice
qs fidkeé stolice
q9 kiece v bfise
DOMENA B | Stievni ql3 bolesti bficha
ql7 silna plynatost
q20 nepfijemnosti s nadymanim
q22 krvaceni z konec¢niku
q24 nuceni na stolici
q26 potiZe s nahodnym uspinénim spodniho pradla
q29 zaludeéni nevolnost nebo pocit zvedani
zaludku
q3 pocit znechuceni, netrpélivosti nebo neklidu
07 obavy z moznosti nutné operace v dusledku
stievnich problémil
qll znepokojenost, strach, Ze nenajdu toaletu
ql5 pocit deprese nebo malomyslnosti
obavy ze vzniku rakoviny, neklid z toho, ze se
ql9 uz nikdy nebudu citit 1épe, znepokojeni ze
DOMENA E | Emoéni zhor$ovéni daného stavu
q21 pocit odpocinuti a uvolnéni
q23 nesnaze kvili stfevnim potizim
q25 pocit plaétivosti nebo roz¢ileni
q27 pocit rozzlobenosti kvili stfevnim potizim
q 30 pocit podrazdénosti
q31 pocit nedostate¢ného pochopeni druhymi lidmi
032 pocit uspokojeni, $tésti nebo radosti v osobnim

Zivoté
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Tab. 14 Specificky dotaznik IBDQ doména S a SF

q2 pocit vyCerpanosti nebo problémy s tinavou
q6 mnozstvi energie
q10 pocit celkove Spatného stavu
DOMENA S | Systémova » problémy s dostateénym spankem nebo nocnim
q
buzenim
8 problém s udrZzovanim poZadované télesné
q .
hmotnosti
neschopnost jit do Skoly nebo vykonavat svoji
q4 o
praci kvuli sttevnim potizi
g odkladani nebo rusSeni spolecenskych zavazkl
q . .
kvili stfevnim potizim
tézkosti v dusledku stfevnich potizi pfi
ql2 oblibenych cinnostech spojenych s vyuzivanim
DOMENA SF volného Casu nebo se sportovanim
Socialni s vyhybani se ulasti na akcich, kde nebyla
q .
v blizkosti toaleta
’8 omezeni sexualni aktivity kvili stfevnim
q
problémim

4.1.2 Montrealska klasifikace

Pacienti s Crohnovou chorobou byli rozdéleni podle Montrealské Kklasifikace (148).
Montrealskéd klasifikace predstavuje v souCasné dobé nejmodernéj$i déleni vytvorené
mezinarodni expertni skupinou. D¢lici kritéria jsou v€k v dobé diagnézy nemoci — A,
lokalizace nemoci — L a chovadni nemoci — B. Oproti Videnské klasifikaci jsou
v Montrealské ptidany tyto modifikatory:

L4 — vyskyt nemoci v hornim ¢asti GIT, p — perianalni postiZeni.

Porovnani Montrealské a predchozi Videniské klasifikace bylo uvedeno v tab. €. 5.
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4.1.3 Hodnoceni aktivity nemoci

Aktivita Crohnovy choroby je hodnocena pomoci indext aktivity. Pirehled a hodnoceni
indexti aktivity podal Sandborn (147). Indexy aktivity jsou standardné vyuzivany
v mezinarodnich studiich. Nejcastéji je uzivdn Crohn’s Disease Activity Index (CDAI),
ktery jsme také pouzili v naSem sledovani (174). V praci Besta a spol. byla hodnota
150 bodl zvolena jako dé€lici mezi aktivitou nemoci a remisi. Za vyraznou aktivitu jsou
povazovany hodnoty nad 450 bodl. K vytvofeni indexu je nutné zhodnoceni deniku za
minulych 7 dni a hematokrit. Denik, ktery pacient vypliluje, je uveden v nasledujici
tabulce. Podle prace Frenze je srovnatelné prospektivni i retrospektivni vypliovani dat
k hodnoceni indexu (51). Neéktefi dé€li dale nemocné na mirné aktivni (150-219 bodi),
sttedn¢ aktivni (220449 bodh) a tézce aktivni (450 a vice bodi) (158). Bestliv index
je kritizovan pro sméSovani aktivity a tize, velkou variabilitu v subjektivnim hodnoceni
bolesti a celkového stavu. Kalkulace je provadéna na zéklad¢ ptredchazejicich 7 dnti pied
hodnocenim. Pro tyto ucely jsme pacientim rozdali deniky pii kazdé navstéveé. Vyplnéni
deniku neni pro pacienta zatéZujici a je mozno 1 orienta¢ni kalkulaci zjistit jeho stav.
V nékterych pracich je doporucovan pro béznou gastroenterologickou praxi (158). Index
ma sva omezeni u pacientl s pistélemi a u pacientt s ileokolickou resekci nebo vyvodem.
Pro pacienty s aktivnim periandlnim postizenim byl vytvofen Perianal Disease Activity

Index (75).

56



Tab. 15 Index CDAI (Crohn’s disease activity index) dle Besta (12)

CDALI (Crohn’s Disease Activity Index) dle Besta a spol.
Registrace symptomu v deniku po dobu 7 dni.

1. Fidké stolice/tyden x2
2. bii$ni bolesti/tyden x5
3. denni pocit télesné pohody x7

0 = velmi dobry
1 = lehce pod norméalem
2 = Spatny

3 = velmi $patny

4 = hrozny
4. extraintestinalni pfiznaky nebo nalezy spojené s CD:
< 1o x 20

za kazdy jeden bod
arthralgie nebo arthritida
Léze na kuzi nebo sliznici dutiny ustni
iritida nebo uveitida analni fisura, pistél nebo perirektalni absces
jiné pistéle ve vztahu ke stfevu
febrilni epizody ptesahujici 37,5 st.Celsia v uplynulém tydnu
5. 1é¢ba prijmu antidiarhoiky

— _ x 30
(ne=0,ano=1)
6. rezistence v brise x 10
(nepritomna = 0, sporna = 1, pfitomna = 2)
7. hematokrit =x (M 47-x, Z 42-x) ! {pozitivni hodnotu ode&ist} X6
8. télesna vaha 100x (1-télesna vaha/standardni vaha) (’f,e1<.10)

CDAI= soucet bodu
CDAI < 150 bodii: remise nemoci
CDAI > 150 bodii: aktivita nemoci




4.1.4 Statisticka analyza

Ke statistickému zpracovani byl pouzit software R (131). Hodnotili jsme souvislosti mezi
demografickymi a klinickymi daty na stran€ jedné a kvalitou Zivota na strané druhé.
Analyza byla provedena jak pro vSechny domény WHOQOL-BREF a IBDQ oddéleng,
tak pro celkové skore obou dotaznikii.

V ramci popisné statistiky byly spocitdny Pearsonovy korelaéni koeficienty mezi
hodnotami kvality Zivota a CDAI. Dale byl metodou sestupného vybéru nalezen linearni
regresni model pro hodnoty kvality Zivota (vysvétlovana proménnd), kde byly jako
regresory (vysvétlujici proménné) uvazovany klinické a demografické udaje. Vysledky
jsou ilustrovany krabicovymi grafy, kde je median vyznacen teckou, horni resp. dolni
kvartily krat§i stranou obdélnika a tykadla jsou prodlouzena k minimalnimu
resp. maximalnimu pozorovani. Statistickd hladina vyznamnosti byla 5%. Hodnoty kvality
zivota pacientil podle dotazniku WHOQOL-BREF byly porovndny s hodnotami ziskanymi

pii validizaci ¢eské verze tohoto dotazniku pomoci dvouvybérového t-testu.

4.2 Soubor nemocnych

108 pacientii s Crohnovou chorobou bylo podrobeno dotaznikovému Setieni pomoci
dotazniki WHOQOL-BREF a IBDQ. Dotazniky byly rozddny a vyplnény pii navstéve
gastroenterologickych pracovist. K hodnoceni aktivity nemoci byl pouzit CDAL
5 pacientt, kteti nedokoncili dotaznik, bylo z dalsiho hodnoceni vyfazeno.

Analyzovany soubor tvofili 103 pacienti s Crohnovou chorobou, z toho 53/103 muZza
(51 %) a 50/103 Zen (49 %). Primérny vék byl 42 let, median 33 let, interkvartilové
rozpéti 31-50. Primérnad doba trvani nemoci 9 let, 67 % pacientl mélo stfedoskolské
vzdélani, 25 % zdkladni a 8 % vysokoskolské. Diagndéza Crohnovy choroby spliovala
kritéria na zakladé¢ endoskopického, rentgenologického a histologického nalezu. V dobé
sbéru dat byli pacienti 1é¢eni standardni terapii, u vétSiny byla uZzita 1écba s mesalazinem

(87 %), kortikosteroidy uzivalo 33 % a imunosupresiva 18 %.
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Rozdé€leni pacientl podle Montrealské klasifikace je zndzornéno v tabulce.

Tab. 16 Pocty nemocnych rozdélenych podle Montrealské klasifikace Crohnovy choroby (n=103)

Vék v dobé
Al 5
diagnozy
A2 79
A3 19
Lokalizace
L1 29 L1+4 2
nemoci
L2 34 L2+4 0
L3 36 L3+4 2
L4 0
Chovani
B1 45 Blp 11
nemoci
B2 33 B2p 0
B3 12 B3p 2

Nejvice pacientti bylo diagnostikovano mezi 1740 lety (77 %), do 17 let bylo
diagnostikovano 5 pacientt (5 %) a nad 40 let 19 pacientt (18 %).

Nejcastéji byla Crohnovy choroba v nasem souboru lokalizovana v termindlnim ileu
a tlustém stfevu 35 %, pouze tlusté stievo mélo postizeno 33 %, pouze termindlni ileum
28 %. Horni ¢ast travici trubice, jicen a tenké sttevo méli postizené 4 pacienti (4 %). Pokud
jde o chovani nemoci, nejvice nemocnych trpélo zédnétlivou formou (54 %), stendzujici typ
mélo 32 % a perforujici typ onemocnéni 14 %. Perindlni postizeni se vyskytlo

u 13 pacienti (13 %).
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Tab. 17 Pocet kuraki v souboru nemocnych s Crohnovou chorobou dle aktivity nemoci

acienti n kuraci % kuraku z celého
p n souboru n=103

aktivni 45 10

remise 58 18

celkem 103 28 27

Tab. 18 Rozdéleni nemocnych dle typu medikamentézni 1é¢by a aktivity nemoci

pacienti| n | mesalazin | kortikosteroidy | imunosupresiva | antibiotika
aktivni | 45 43 23 9 5
remise | 58 47 11 10 0
celkem | 103 90 34 19 5

Tab. 19 Soubor nemocnych — operace pro Crohnovu chorobu v anamnéze

acienti operace % z celého
P n souboru n=103
aktivni 22
remise 26
celkem 48 47
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Tab. 20 Zména lokalizace a chovani v ¢ase

zména v lokalizaci
choroby
interval sledovani 10 let L1 L1+L4
1995-2005 L3 L3+L4
(podsoubor — centrum
UO, n = 84)

zmény v chovani
nemoci

n = 84 sledovani

v letech 1995-2005

B2
B1 B3
B lp
B3p

5B B B
Il
— W W W

5. Vysledky

5.1 Hodnoceni aktivity nemoci
Pacientli s aktivitou nemoci (CDAI > 150) bylo 45, v remisi (CDAI < 150) bylo
58 pacientli. Primérnd hodnota CDAI celého souboru byla 145,4 + 90,7, medidn 133,0,
prumérnd hodnota CDAI u aktivnich pacientti byla 232,0 + 58,0, median 209, u pacienta
v remisi byla primérna hodnota CDAI 78,3 + 40,4, median 83.

Tab. 21 CDAI déleni dle Besta

CDAI hodnoceni n %
CDAI < 150 bodua remise 58 56
CDAI > 150 bodt aktivita 45 44
CDAI > 450 bodt tézka aktivita 0 0
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Tab. 22 Podrobnéjsi déleni dle Sostegniho (158)

CDAI hodnoceni n %
CDAI < 150 bodu remise 58 56
CDAI > 150-219 bodli | mirna aktivita 27 26
CDAI >220-449 bodli | stfedni aktivita 18 18
CDAI > 450 bodt tézka aktivita 0 0
Tab. 23 Aktivita nemoci dle CDAI muZi x Zeny
pohlavi CDAI primér CDAI median
muzin =153 145.4 142
zeny n = 50 145.4 121
(p=0,963)
Tab. 24 Vékové sloZeni a aktivita nemoci dle CDAI
vék CDAI primér CDAI median
18-30 let n =26 143,2 109,5
31-40 let n =28 145,8 133
41-50 let n =24 162,5 176
51-60 letn=16 155,6 144,5
nad 60 letn=9 87 88
(p =0,260)
Tab. 25 Vzdélani a aktivita nemoci dle CDAI
vzdélani CDAI primér CDAI median
zakladni n = 26 151,7 146,5
stiedni n= 69 139,3 122
vysokoSkolské n =8 168 176,5

(p=0,473)

62



Tab. 26 Operace a aktivita nemoci dle CDAI

operace CDAI primér CDAI median
operovani n = 48 145,6 140
neoperovani n =55 145,3 124
(p=0,716)
Tab. 27 KouFeni a aktivita nemoci dle CDAI
koureni CDAI primér CDAI median
kufacin =28 136,5 126,5
nekufacin =75 148,7 138

(p = 0,638)
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5.2 Hodnoceni obecného dotazniku WHOQOL-BREF

Celkové hodnoceni kvality Zivota prvnimi dvéma polozkami dle WHOQOL-BREEF:
1. Jak byste hodnotil/a kvalitu svého zivota?

Hodnoceni v naSem souboru 3,5.

Hodnota vSeobecné ¢eské populacni normy je 3,8.
2. Jak jste spokojen/a se svym zdravim?

Hodnoceni v naSem souboru 2,8.

Hodnota vSeobecné ceské populacni normy je 3,7.

Ceské populaéni normy byly ziskany z prace Dragomirecké (36).

Priimérné hodnoceni kvality zivota pomoci WHOQOL-BREF v jednotlivych

oblastech pro béznou populaci a nemocné je uvedeno v tabulkéach ¢. 28-30.

Tab. 28 WHOQOL-BREF hodnoceni v jednotlivych doménach

Crohnova Crohnova
WHOQOL-BREF
nemoc cely | Crohnova nemoc nemoc
soubor AKTIVNI (n=45) | REMISE
(n=103) (n=58)
Doména 1 fyzicka 13,9 £3,0 12,3 +3,1 15,0+ 2.4
Doména 2 psychicka 14,6 £2,6 13,6 £2,9 15,3+2,1
Doména 3 socialni 152+27 14,1 £2,6 159+2.5
Doména 4 vlivy
14,1 £2,0 13,4+£2,2 14,7+ 1,6
prostiedi

prumer + SD souétu hodnot odpovédi v dané doméné

Naméiené hodnoty byly porovnany s popula¢nimi normami, které byly pievzaty
z validiza¢ni prace Dragomirecké (36). Jelikoz se tyto normy vztahuji k populaci
ve véku 15-59 let, vyloucili jsme za G¢elem srovnani (a pouze pro toto srovnani)

z naseho souboru pacienty starsi 59 let.
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Tab. 29 WHOQOL-BREF hodnoceni v jednotlivych doménach u nemocnych
s AKTIVNIM onemocnénim (15-59 let)

WHOQOL-BREF soubor 15-59 let p-hOdmtﬁ
Crohnova nemoc AKTIVNI
populaéni | \ VN (n=42) e
normy Popula¢ni norma
Doména 1 fyzicka 15,6 +£2,6 12,3 +£3,1 p <0,001
Doména 2 psychicka 14,8 +2,3 13,8 £2,9 p=0,015
Doména 3 socialni 15,0£2,7 14,1 £2.7 p=10,053
Doména 4
13,3+£2,1 13,422 p=0,735
vlivy prostiedi
ql 3,82 +£0,72 3,10+£0,93 p <0,001
q2 3,68 £0,85 2,55 +0,86 p <0,001

Tab. 30 WHOQOL-BREF hodnoceni v jednotlivych doménach v REMISI (15-59 let)

WHOQOL-BREF | soubor 15-59 Crohnova p-hodnota

let populacni nemoc REMISE

normy REMISE \]
(n=48) Populac¢ni norma

Doména 1 fyzicka 15,6 £2.,6 15,2+2,3 p=0,328
Doména 2 psychickd | 14,8 + 2,3 152+ 2.1 p=0.220
Doména 3 socialni 15,0+2,7 159+2,6 p=0,030
i:l:;‘t viivy 13,3+2,1 14,6 + 1,6 p=0.001
ql 3,82 +£0,72 3,67 £0,63 p=0,164
q2 3,68 £0,85 3,08 £0,85 p <0,001

prumer + SD souétu skére odpovédi v dané doméné

Ve fyzické doméné méli pacienti s aktivni nemoci v priméru nizsi skore QOL nez bézna
QOL

s béznou populaci. V doméné psychické a socialni miizeme pozorovat podobny trend.

populace, zatimco pacienti snemoci vremisi méli skore srovnatelné
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V doméné prostiredi meli pacienti s aktivni nemoci primérné skére QOL srovnatelné
s populaci, zatimco pacienti s nemoci vremisi méli skore QOL dokonce statisticky

signifikantné vyssi neZ béZna populace.

Korelacni koeficient mezi kvalitou Zivota a CDAI byl ve vSech doménach negativni

(p<0.001).

Tab. 31 Kvalita Zivota - WHOQOL-BREF korelace s aktivitou nemoci (CDAI)

Pearsonuv korelacni
WHOQOL-BREF statisticka vyznamnost
koeficient
Celkové QOL skore -0,557 p <0,001
Doména 1 fyzicka -0,587 p <0,001
Doména 2 psychicka -0,377 p <0,001
Doména 3 socialni -0,302 p <0,001
Doména 4 vlivy prostiedi -0,365 p <0,001

Niz§i korelaci mezi aktivitou a doménami psychickou, socidlni a vlivy prostredi
vysvétlujeme tim, Ze CDALI, tak jak je konstruovan, ma vyrazngjsi vztah k fyzické doméné.
Korelaci pod 0,5 povazujeme za  klinicky malo relevantni, prestoZe je statisticky

vyznamna.

tab. 32 Kvalita Zivota — IBDQ Kkorelace s aktivitou nemoci (CDAI)

Pearsonuv korelacni
IBDQ statisticka vyznamnost
koeficient
Celkové skore -0,680 p <0,001
B — Stfevni doména -0,601 p <0,001
E — Emoc¢ni doména -0,598 p <0,001
S — Systémova doména -0,595 p <0,001
SF — Socialni doména -0,635 p <0,001

U specifického dotazniku IBDQ byla prokdzana vyznamna korelace mezi aktivitou nemoci
a vSemi doménami IBDQ.
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Hodnoceni dotazniku BREF podle jednotlivych domén

DOMENA 1 - FYZICKA
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Graf 1 WHOQOL-BREF Doména 1 — fyzicka

Porovnani hodnot kvality zivota ve fyzick¢é doméné podle aktivity nemoci (CDAI).

Negativni vliv v této doméné méla aktivita nemoci (p<0,001).
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DOMENA 2 - PSYCHICKA
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Graf 2 WHOQOL-BREF Doména 2 — psychicka

Porovnani hodnot kvality Zivota v psychické doméné podle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych lécenych kortikoidy, bez 1é€by imunosupresivy. V této doméné byl prokazan

negativni vliv aktivity onemocnéni (p<0,001) a pozitivni vliv kortikosteroidt (p=0,001).
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Graf 3 WHOQOL-BREF Doména 2 — psychicka
Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné psychické podle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych bez 1écby kortikosteroidy a bez 1é€by imunosupresivy. Statisticky vyznamny

byl vliv aktivity nemoci (p<0,001).
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Graf 4 WHOQOL-BREF Doména 2 — psychicka

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné psychické podle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych lécenych soucasné kortikosteroidy a imunosupresivy. Tato doména
je pozitivné ovlivnéna 1é¢bou kortikosteroidy (p=0,001) a negativné je ovlivnéna aktivitou

nemoci (p<0,001) a lécbou imunosupresivy (p<0,001).

70



g
®
@
|
o~ | _—
()] : :
| - |
\O ~ _| :
X - |
) _— @
o
o i
|
w —]
I I
CDAI<150 CDAI>=150
n=>5 n=4

Graf 5 WHOQOL-BREF Doména 2 — psychicka
Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné psychické podle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych lé¢enych imunosupresivy a bez 1écby kortikosteroidy. Je prokdzan negativni

vliv aktivity nemoci (p<0,001) a negativni vliv 1é¢by imunosupresivy (p<0,001).
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DOMENA 3 — SOCIALNI

o _| -
N 1
) i '
© . :
(O]
| -
» T |
: s
o |
T T
CDAK150 CDAP>=150
n=22 n=15

Graf 6 WHOQOL-BREF Doména 3 — socialni

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné socidlni podle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych po operaci a bez l€cby imunosupresivy. Je prokazan negativni vliv aktivity

nemoci (p<0,001) a negativni vliv pfedchéazejici operacni lécby (p=0,017).
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Graf 7 WHOQOL-BREF Doména 3 — socialni

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné socidlni podle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych bez piedchozi operace a bez 1é€by imunosupresivy. U téchto nemocnych je

doména ovlivnéna aktivitou nemoci (p<0,001).
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Graf 8 WHOQOL-BREF Doména 3 — socialni

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné socidlni podle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych bez pfedchozi operace na imunosupresivni lécbé. Byl prokazan negativni

vliv aktivity nemoci (p<0,001) a negativni vliv imunosupresivni 1é¢by (p=0,008).
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DOMENA 4 — PROSTREDI
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Graf 9 WHOQOL-BREF Doména 4 — prostiedi

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné prostfedi dle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych lé¢enych kortikosteroidy, bez imunosupresivni lecby. V doméné prostiedi
primérnou hodnotu kvality zivota negativné ovlivnila aktivita nemoci (p<0,001)
a pozitivn¢ lécba kortikosteroidy (statisticky hrani¢ni vyznamnost p=0,065). Kvalitu Zivota

také snizovala imunosupresivni lécba (p<0,001).
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Graf 10 WHOQOL-BREF Doména 4 — prosti-edi

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné prostfedi dle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych bez lécby kortikosteroidy a bez 1é¢by imunosupresivy.
V doméné prostiedi u téchto nemocnych priamérnou hodnotu kvality Zivota negativné

ovlivnila aktivita nemoci (p<0,001).
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Graf 11 WHOQOL-BREF Doména 4 — prosti-edi

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné prostfedi dle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych lécenych kortikosteroidy a imunosupresivy. Primérnou hodnotu kvality
zivota negativné ovlivnila aktivita nemoci (p<0,001) a pozitivné 1é¢ba kortikosteroidy
(statisticky hrani¢ni vyznamnost p=0,065). Kvalitu zivota v této doméné také snizovala

imunosupresivni lécba (p<0,001).

77



© _| |
i |
g
-
(O]
\5 .
X °
(D ~ |
o -
o 1
I I
CDAIk150 CDAP>=150
n=>5 n=4

Graf 12 WHOQOL-BREF Doména 4 — prosti-edi

Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné prostfedi dle aktivity onemocnéni (CDAI)
u nemocnych lé¢enych imunosupresivy bez 1écby kortikosteroidy.

V doméné prostiedi primérnou hodnotu kvality Zivota negativné ovlivnila aktivita nemoci

(p<0,001) a imunosupresivni lé¢ba (p<0,001).
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WHOQOL-BREF — CELKOVE SKORE
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Graf 13 WHOQOL-BREF - celkové skore

Porovnani celkového skore kvality Zivota podle aktivity onemocnéni (CDAI) u nemocnych
lécenych kortikosteroidy, bez 1€¢by imunosupresivy.

Celkové skore bylo ovlivnéno aktivitou nemoci (p<0,001). Lécba kortikosteroidy nebyla

statisticky vyznamna.
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Graf 14 WHOQOL-BREF - celkové skore

Porovnani celkového skore kvality Zivota podle aktivity onemocnéni (CDAI) u nemocnych
bez lécby kortikosteroidy a bez 1€¢by imunosupresivy. Celkové skore bylo ovlivnéno

aktivitou nemoci (p<0,001).
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Graf 15 WHOQOL-BREF - celkové skore

Porovnani celkového skore kvality Zivota podle aktivity nemoci (CDAI) u nemocnych
lécenych kortikosteroidy a imunosupresivy. Celkové skore bylo ovlivnéno aktivitou
nemoci (p<0,001).

V celkovém skoére nebyla prokdzana statistickd vyznamnost 1écby kortikosteroidy

ani imunosupresivy.
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Graf 16 WHOQOL-BREF - celkové skore

Porovnani celkového skore kvality Zivota u nemocnych podle aktivity onemocnéni (dle
CDAI) s lécbou imunosupresivy a bez 1é€by kortikosteroidy. Celkové skoére bylo ovlivnéno
aktivitou nemoci (p<0,001).

Nebyla prokdzana statistickd vyznamnost 1é¢by imunosupresivy.
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WHOQOL-BREF — vztah mezi aktivitou nemoci (dle CDAI) a kvalitou Zivota

BREF, Doména 1 vs CDAI BREF, Doména 2 vs CDAI
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Graf 17 WHOQOL-BREF - bodové grafy QOL skdére v jednotlivych doménach oproti CDAI

Korelace mezi doménou 1 a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych
(Pearsontiv korelaéni koeficient= -0,587, p<0,001)
Korelace mezi doménou 2 a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych
(Pearsonuv korelacni koeficient=-0,377, p<0,001)
Korelace mezi doménou 3 a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych
(Pearsontiv korelaéni koeficient=-0,302, p<0,001)
Korelace mezi doménou 4 a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych

(Pearsonuv korelacni koeficient= -0,365, p<0,001)
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Celkové skore
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BREF, Celkové skore vs CDAI
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Graf 18 WHOQOL-BREF - Bodovy graf celkového QOL skore oproti CDAI

Korelace mezi celkovym skore a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych

(Pearsonuv korelacni koeficient= -0,557, p<0,001)



5.3 Hodnoceni specifického dotazniku IBDQ

V naSem

souboru 103

pacienti  byla

prumerna

hodnota

celkového

skore

IBDQ 159,2 + 35,6, u pacientti s aktivitou nemoci 136,4 + 31,4 a u pacientll v remisi

176,9 + 28,1. Hodnoceni kvality zivota v jednotlivych doméndch a porovnani vlivu

aktivity nemoci je zndzornéno v tabulce.

tabulka 33 IBDQ — hodnoceni v jednotlivych doménach

Pacient s . L
FBDQ . maximalni | Cely soubor aktivnim Pacwl.lt}
jednotlivé _ Sy V remisi
domén hodnota (n=103) onemocnénim (n=58)

y (n=45)

IBDQ - B 70 50,8 = 11,6 43,9+ 10,4 56,2 +9.6
Strevni
IBDQ ~E 84 59,3 + 13,7 51,6 + 12,0 65,4+ 11,7
Emocni
IBDQ =S 35 22,6 + 6,5 18,6 + 6,3 252+5.7
Systémova
IBDQ —SF 35 26,6 + 8.7 21,549, 304454
Socialni

prumer + SD souétu skord odpovédi v dané doméné

U specifického dotazniku byly opét korelacni koeficienty mezi kvalitou Zivota

ve vSech doménach negativni (p<0,001).

a CDAI
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IBDQ DOMENA B — STREVNI]
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Graf 19 IBDQ Doména B — Sti‘evni
Porovnani hodnot kvality zivota v doméné stfevni podle aktivity nemoci (CDAI) lécenych
imunosupresivy. Skoére kvality Zivota v doméné B (stfevni) bylo negativné ovlivnéno

aktivitou nemoci (p<0,001) a uzitim imunosupresivni lécby (p=0,004).
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Graf 20 IBDQ Doména B — Sti‘evni
Porovnani hodnot kvality Zivota v doméné stievni podle aktivity nemoci (CDAI) bez 1é€by
imunosupresivy. Skoére kvality Zivota v doméné B (stfevni) bylo negativné ovlivnéno

aktivitou nemoci (p<0,001).
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IBDQ - DOMENA EMOCNI
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Graf 21 IBDQ Doména E — Emo¢ni

Porovnani hodnot kvality zivota nemocnych v doméné¢ emocni podle aktivity nemoci
(CDAI) Zen lécenych imunosupresivy. Skore kvality zivota v doméné emocni bylo
negativné ovlivnéno aktivitou nemoci (p<0,001) a imunosupresivni lé¢bou (p=0,04).
Na hranici statistické vyznamnosti byl vliv pohlavi, Zeny méli niz8i kvalitu Zzivota

(p=0,068).
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Graf 22 IBDQ Doména E — Emo¢ni

Porovnani hodnot kvality zivota nemocnych v doméné¢ emocni podle aktivity nemoci
(CDAI) muzt léCenych imunosupresivy. Skoére kvality Zivota v doméné emocni bylo
negativné ovlivnéno aktivitou nemoci (p<0,001) a imunosupresivni Ilé¢bou (p=0,04).
Na hranici statistické vyznamnosti byl vliv pohlavi, muzi méli vys§i kvalitu zivota

(p=0,068).
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Graf 23 IBDQ Doména E — Emo¢ni

Porovnani hodnot kvality zivota nemocnych v doméné emocni podle aktivity nemoci
(CDAI) zen bez lécby imunosupresivy. Skore kvality Zivota v doméné¢ emocni bylo
negativné ovlivnéno aktivitou nemoci (p<0,001). Na hranici statistické vyznamnosti

byl vliv pohlavi, Zeny méli niz8i kvalitu Zivota (p=0,068).
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Graf 24 IBDQ Doména E — Emo¢ni

Porovnani hodnot kvality zivota nemocnych v doméné¢ emocni podle aktivity nemoci
(CDAI) muzti bez 1é€by imunosupresivy. Skore kvality zivota v doméné emocni bylo
negativné ovlivnéno aktivitou nemoci (p<0,001). Na hranici statistické vyznamnosti

byl vliv pohlavi, muzi mé¢li vys$si kvalitu Zivota (p=0,068).
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IBDQ DOMENA S — SYSTEMOVA
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Graf 25 IBDQ Doména S — Systémova
Porovnani hodnot kvality zivota nemocnych v doméné systémové podle aktivity nemoci
(CDAI). Skore kvality zivota v doméné systémové bylo negativné¢ ovlivnhéno pouze

aktivitou nemoci (p<0,001).
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IBDQ DOMENA SF — SOCIALNI
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Graf 26 IBDQ Doména SF — Socialni
Porovnani hodnot kvality zivota nemocnych v doméné socialni podle aktivity nemoci
(CDALI). Skore kvality zivota v doméné socialni bylo negativné ovlivnéno pouze aktivitou

nemoci (p<0,001).
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IBDQ - CELKOVE SKORE
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Graf 27 IBDQ celkové skore QOL
Porovnani hodnot celkového skore kvality zivota nemocnych podle aktivity nemoci
(CDALI) lécenych imunosupresivy. Celkové skore kvality Zivota negativné ovlivnéno pouze

aktivitou nemoci (p<0,001). Vliv imunosupresiv nebyl statisticky vyznamny.
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Graf 28 IBDQ Celkové skore QOL
Porovnani hodnot celkového skore kvality zivota nemocnych podle aktivity nemoci
(CDALI) bez lécby imunosupresivy. Celkove skore kvality Zivota negativné ovlivnéno

pouze aktivitou nemoci (p<0,001).
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IBDQ — vztah mezi aktivitou nemoci (dle CDAI) a kvalitou Zivota

IBDQ, Doména stirevni vs CDAI IBDQ, Doména systémova vs CDAI
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Graf 29 IBDQ Bodove grafy skore QOL v jednotlivych doménach oproti CDAI
Korelace mezi doménou B — stievni a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych
(Pearsontiv korelaéni koeficient=-0,601, p<0,001)

Korelace mezi doménou E — emocni aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych
(Pearsontiv korelaéni koeficient=-0,598, p<0,001)

Korelace mezi doménou S — systémovou a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych
(Pearsontiv korelaéni koeficient= -0,595, p<0,001)

Korelace mezi doménou SF — socialni a aktivitou onemocnéni u 103 nemocnych

(Pearsontiv korelaéni koeficient= -0,635, p<0,001)
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IBDQ, Celkové skore vs CDAI
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Graf 30 IBDQ bodovy graf celkového skore QOL oproti CDAI

Korelace mezi celkovym skore IBDQ a aktivitou onemocnéni (CDAI) u 103 nemocnych

(Pearsoniiv korelac¢ni koeficient= -0,680, p<0,001)
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6. Diskuse

Sledovani a hodnoceni kvality Zivota u chronickych onemocnéni se bude postupné stavat
standardem v péci o pacienty a bude mu vénovana stale vétsi pozornost. Dotazniky kvality
zivota jsou uzivany v klinickych studiich. Kvalita Zivota u IBD, kromé& prace BureSe
a Petra, nebyla dosud v Ceské republice zkoumana (21), (127). Crohnova choroba
nepfestava byt diagnostickym a terapeutickym problémem. Jde o chronické, celozivotni
onemocnéni, Casto zacinajici v mladém vé&ku, recidivujici s Cetnymi extraintestindlnimi
ptiznaky. Podobné jako u nadorovych onemocnéni, kde jsou s hodnocenim kvality Zivota
nejveétsi zkuSenosti, vidime 1 u IBD rizné chovani nemoci vc€ase 1 pfi intenzivni
kombinované lécbe.

Hodnotili jsme kvalitu zivota v souboru 103 pacientii s Crohnovou chorobou, které jsme
rozd¢lili dle Montrealské klasifikace.

Prvnim délicim kritériem klasifikace je v€k v dobé diagndézy onemocnéni. Vychazime-li
z vySe uvedené klasifikace, potom v naSem souboru byla nemoc nej€astéji diagnostikovana
mezi 17-40 roky (77 %). Ve véku nad 40 let byla nemoc diagnostikovana u 19 nemocnych
(18 %). Tato promeénna se také jako jedind neméni v Case. Diagn6za nemoci by méla vzdy
spliiovat kritéria klinicka, endoskopicka, histologicka a radiologicka.

Dalsi délici kritéria lokalizace a chovani nemoci se v pribéhu nemoci vyvijeji. Miize
se ménit jak lokalizace, tak ptedev§im chovani nemoci. Lokalizace nemoci v dobé
sledovani byla rozlozena celkem rovnomérné, nejvice nemocnych mélo postizeno
termindlni ileum  a soucasné tlusté sttevo (L3) (tab.16).

Lokalizace v horni Casti travici trubice byla u 4 pacientli (duodenum, tenké sttevo). Béhem
sledovani jsme zaznamenali zménu v lokalizaci u 2 pacientdt zL1 na L1+4 a zL 3
na L1+4. Postizeni horni ¢asti travici trubice bude pfibyvat s rozvojem diagnostickych
technik, zvlasté kapslové endoskopie a enteroskopie. Nejvétsi zmény v prubéhu nemoci
jsou zaznamenavany u tieti proménné, tj. v chovani nemoci. Dle literarnich tdajt, za 10 let
od diagnozy nemoci dochéazi az u 45,9 % pacienti ke zméné chovani nemoci. Nejcastejsi
zmény v chovani jsou progrese z formy nestendzujici-neperforujici do formy stenozujici
(B2) nebo perforujici (B3) (99) . Nejvétsi problémy vznikaji pfi zatfazovani v kategorii
chovani nemoci. Soucasny vyskyt vnitini pistéle a stenozy, ktera je distalné€ od usti pistéle,

komplikuje jednoznatné zatazeni pacienta (148). Vyvoj chovani nemoci je nutno
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posuzovat pifi dlouhodobém sledovani nemocnych. V nasem podsouboru 84 nemocnych
byla pozorovana zména chovani béhem 10 let u 12 pacientd, zmény jsou zachyceny
vtabulce ¢. 20. Sohledem na vySe uvedené piedpokladame dalSi vyvin klasifikace
a pravdépodobné zohlednéni Casového intervalu, ktery bude nutny k urfeni chovéni
nemoci. Za rozumny interval je zatim povazovano 5 az 10 let od diagnozy (99).
V Montrealské klasifikaci je také feSena problematika periandlniho postizeni pfidanim
modifikatoru p.

Dochazi tak krozdé€leni perianadlniho postizeni od pistéli vnitinich, nejcastéji v oblasti
termindlniho ilea a tenkého stfeva. Sledovanim velkych soubori nemocnych byla
prokazana korelace mezi postizenim tlustého stfeva a periandlnim postizenim, navic asi
80 % pacientli s perianalnim postizenim nema piStél tenkého stieva (144). Také v naSem
souboru tfindcti nemocnych s periandlnim postizenim mélo postizeno tlusté stievo (L2)
5 pacientd, tenké 1 tlusté (L3) 6 pacientl, jenom tenké stievo (L1) bylo postizeno
u 2 pacienti. Primérnd doba sledovani byla 9 let. Stenotickou nebo fistulizujici formou
nemoci trpélo 46 % nemocnych. Na modelech linedrni analyzy se nepodafilo prokazat
ovlivnéni kvality Zivota fenotypem nemoci, toto zjiSténi je v souladu s literarnimi tdaji
(30).

V roce 1971 byl Bestem vytvofen index na méfeni aktivity Crohnovy choroby (12). Skore
indexu je od 0 do 600 bodil. Hranice mezi aktivni chorobou a remisi byla stanovena na
150 bodii. Tato hranice byla stanovena jako rozumny kompromis. Na druh¢ stran¢ hodnota
velmi tézké aktivity nemoci byla stanovena na 450 bodii a vySe. (26). Index je cCasto
kritizovan a jako hlavni divody kritiky jsou uvadény:

1. Existuje vyznamnd variabilita pfi hodnoceni rtiznymi pozorovateli, tato variabilita
se muze snizit pt1 vhodné terminologické edukaci hodnoticiho persondlu.

2. Vyznamna cast bodoveého zisku je ziskdna z hodnoceni celkového stavu a intenzity
bolesti bficha. Ob¢é hodnoty jsou zéavislé na subjektivnim hodnoceni pacienta.
Soucasné se prekryvaji s hodnocenim stfevnich a systémovych ptiznaki, ziskanych
z IBDQ. Ptiznaky drazdivého stfeva, kterymi fada pacientl s CD trpi i v remisi,
mohou nadhodnotit aktivitu nemoci (154).

3. Vypocet CDAI je zalozen na vyplnéni deniku pacientem 7 dni pfed hodnocenim.
Zvlaste v klinickych studiich je toto velmi obtizné zajistit a data jsou studijnimi
koordinatory ziskdvana zpétn€. Posledni prace Frenze prokazuje, Ze je mozny jak

prospektivni, tak i retrospektivni sbér dat pro vypocet CDAI (51).
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4. Pacienti, u kterych je periandlni postizeni hlavnim aktivnim problémem, mohou mit
relativné nizké skore CDAI. Pro pacienty s aktivnim periandlnim postizenim byl
vytvofen index: Perianal Disease Activity Index — PDAI (75).

V nasi literatufe se podrobné¢ zabyval indexy aktivity Crohnovy choroby a podal jejich
aktivity nerozliSovani aktivity a tize nemoci. TiZi nemoci Matatka hodnoti podle omezeni
spolecenského a rodinného Zivota a pracovni schopnosti. Rozeznava: 1. stav dobry, 2. stav
zhorSeny, 3. stav Spatny.

Mirou aktivity nemoci je piedevSim potieba kortikosteroidl, z klinickych ptiznakl
horecka, hubnuti a projevy extraintestindlni, z laboratornich parametrii sedimentace
erytrocytll, hematokrit, hladina plazmatického Zeleza v séru a albuminémie. Podle vySe
uvedené¢ho rozliSuje:

1. inaktivitu onemocnéni — nemocny nepotiebuje kortikosteroidy k potlac¢eni chorobnych
piiznaka, ostatni klinické a laboratorni parametry jsou normalni.

2. mirnou aktivitu — potfeba kortikosteroidit do 15mg denné k dosazeni stejného klinického
stavu jako pfi inaktivité.

3. silnou aktivitu — klinické ani laboratorni odchylky nelze potlacit ani vy$Simi davkami
kortikosteroidt (107).

V souladu s piedchozimi studiemi zabyvajicimi se kvalitou zivota u stfevnich zdnétl jsme
prokazali, Ze hlavnim faktorem, ktery vyznamné ovliviiuje kvalitu zivota ve vSech
doménach, je aktivita nemoci, méfend pomoci CDAI. Korelace sindexem aktivity byla
velmi silna v obou dotaznicich, zvlasté specifickém IBDQ (58), (149).

V naSem souboru pii aktualnim hodnoceni byla hodnota CDAI pod 150 u 58 pacientd, tito
byli hodnoceni jako pacienti v remisi. Aktivnich pacienti (skore 150 a vyssi) bylo 45.
Pokud bychom pouzili podrobnéjsi déleni aktivity, mirna aktivita (150-219 bodl) byla
u 27 pacientt, stfedni aktivita (219-449 bodi) byla u 18 pacientti a velmi tézkého pacienta
dle indexu CDAI nad 450 jsme v naSem souboru neméli. V dob¢ sledovani u nemocnych
s perianalnim postizenim nebyla prokazovana vyznamnéjsi aktivita tohoto postizeni, proto
bylo mozno ke sledovani pouzit index CDAI. V naSem souboru jsme neméli pacienta
se stomii.

S ohledem na dobrou korelaci CDAI a obou dotazniki jsme provedli porovndni aktivity
nemoci mezi muzi a Zenami, dale v jednotlivych vékovych skupinach, v zavislosti
na vzd¢lani, operaci a koufeni (tab. 23-27). Nebyly prokazany statistické rozdily v aktivité

nemoci u hodnocenych skupin.
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Vztah mezi kvalitou zivota a aktivitou nemoci je vsouladu se studiemi u IBDQ
provedenymi jiz dfive. U obou dotazniki, WHOQOL-BREF i IBDQ, vysla korelace
s aktivitou nemoci ve vSech doménach statisticky vyznamna (tab. 31, 32). Aktivitou
nemoci byly ovlivnény vSechny domény obecného 1 specifického dotazniku. Nizsi
korela¢ni koeficienty u obecného dotazniku, mimo fyzickou doménu, vysvétlujeme
konstrukci indexu CDAI. V indexu CDAI jsou otazky na pocet fidkych stolic, biisni bolest
a dalsi, podobn& IBDQ ma doménu stfevni s péti otdzkami soustfedénymi na tuto oblast.

Pti zkoumani demografickych kritérii jako mladsi v€k, Zenské pohlavi nebo kratsi trvani
nemoci se v nékterych studiich objevuje mirn€ zhorsené skore kvality Zivota (27). V nasi
studii byl na hranici statistické vyznamnosti prokazan vliv pohlavi. Tj. vemo¢ni doméné
dotazniku IBDQ byla lepsi kvalita zivota u muza (grafy 21-24). Lepsi skore kvality zivota
v emo¢ni doméné¢ IBDQ bylo také pozorovano u pacientl s del§im trvdnim nemoci. Vv
kouteni na kvalitu zivota nebyl prokazan. V nasem souboru bylo vSem kufdkiim
doporuceno nekoufit, pfesto bylo ve skupiné¢ s aktivni nemoci 10 kutékl, ve skupiné
pacientt v remisi bylo 18 kutakt (tab. ¢. 17).

V naSem souboru bylo 47 % nemocnych operovano.Vliv operace se projevil negativné
v doméné socidlni dotazniku WHOOOL-BREF (grafy 6-8). Hlavni faktor, ktery ovliviiuje
kvalitu zivota, je aktivita nemoci. Toto bylo prokazano i v piehledné préaci Casellase, ktery
hodnotil kvalitu Zzivota pacientii vremisi dosazené¢ operaci oproti remisi dosazené
medikament6zné. Nebyly shledany rozdily mezi obéma skupinami nemocnych. Tato préace
prokazala, ze kvalita zivota u pacientli v remisi se nelisi, bez ohledu na to, jak ji bylo
dosazeno (28). K podobnym vysledkiim dospél 1 Tillinger, ktery sledoval pacienty po
operaci po dva roky. Vyznamné zlepseni kvality zivota nastalo u pacientti, ktefi po operaci
byli v remisi onemocnéni, ve srovndni s chronicky aktivnimi pacienty 1 po operaci (164).
Vliv operace na kvalitu Zivota, prokédzany nasimi modely, opét souvisi s aktivitou nemoci,
jak vyplyva 1 z ostatnich sledovani.

Vsechny domény obecného dotazniku byly ovlivnény aktivitou nemoci, ktera byla
hodnocena aktivitnim indexem CDAI (grafy 1-16). Tyto vztahy byly také potvrzeny
regresni analyzou.

1. doména — fyzickéd — byla ovlivnéna pouze aktivitou nemoci.

Ve 2. doméné — psychické — byl prokdzan negativni vliv na kvalitu Zivota. Kromé aktivity

nemoci se projevil také vliv I€€by imunosupresivy a kortikosteroidy.
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Primérna hodnota kvality Zivota ve 3. doméné — socialni — byla negativné¢ ovlivnéna
aktivitou nemoci (p<0,001), 1é€bou imunosupresivy (p=0,008) a predchozi operaci
(p=0,017).

Ve 4. domén¢ — prostiredi — primérnou hodnotu kvality Zivota negativné ovlivnila aktivita
nemoci (p<0,001) a pozitivné lécba kortikosteroidy (statisticky hrani¢ni vyznamnost
p=0,065). Kvalitu zivota také snizovala imunosupresivni lé¢ba (p<0,001).

Pozitivni ovlivnéni nékterych domén lécbou kortikosteroidy je mozZzno vysvétlit rychlym
zlepSenim stavu nemocnych po nasazeni kortikosteroidl. Zavisi tedy na ¢asovém intervalu
hodnoceni. Pti kratkodobém uziti kortikosteroidti dochazi ke zlepSeni klinického stavu, coz
se odrazi 1 v hodnoceni kvality zivota. Pii dlouhodobé&j$im podavani kortikosteroidii mtize
dojit k pfevazeni negativnich ucinka této 1éCby, toto se odrazi i v kvalité Zivota. Negativni
vliv imunosupresiv na nékteré domény v nasem souboru je déan jejich pouzitim u tézSich
a aktivnéjSich pacientli. Opét, jako v piredchozim piipad€, zavisi na ¢ase hodnoceni. Tento
nas nalez neni vsouladu s nékterymi studiemi. V téchto studiich vSak bylo hodnoceni
provadéno u pacientli vremisi na imunosupresivni I€cbé, potom je kvalita Zivota
hodnocena jako velmi dobra. Vliv aktivity nemoci na kvalitu Zivota byl prokazan 1 v nasi
studii. Hodnoceni G¢inkt 1€kt na kvalitu Zivota se vénuje celd fada klinickych studii (72).
V téchto lékovych studiich jde o Setfeni opakovand, kde hlavnim kritériem je ovlivnéni
kvality zivota v ¢ase po zahajeni lécby. Je velkd Skoda, Ze ve vétSin€é téchto studiich
se pracuje jen s pacienty, ktefi na lék odpovéd€li. Pacienti, ktefi zrGznych divoda
odstoupili, nejsou vétSinou do analyz zahrnuti.

Z porovnani kvality zivota nemocnych s béZznou populaci pomoci obecného dotazniku
WHOQOL-BREF vyplynulo, Ze nemocni v remisi nemoci maji kvalitu Zivota srovnatelnou
s béznou populaci. V doméné vlivy prostiedi byly hodnoty naméfené v naSem soubory
u pacientll vremisi dokonce vyznamné vys$i. Vychdzime z predpokladu, ze ocitne-li se
jedinec v podminkach dlouhodobého onemocnéni, snazi se prfizpisobit tak, aby byl
s zivotem spokojen, upravi sva ofekavani zménénym podminkam v nemoci (37). Nutno
upozornit, Ze jde o jedno z prvnich pouziti tohoto dotazniku pro nemocné s Crohnovou
nemoci a data budou muset byt dale upfesiiovana dal§imi studiemi. Hodnota ziskand pti
validizaci dotazniku v doméné prostfedi mize byt také ovlivnéna skladbou populace pii
validizaci. Pfi validizacni studii byla vé&étSi ¢ast souboru méstskd populace, vnasem
souboru prevazovala populace venkovska.

Pojem kvality Zivota se nekryje stzv. medicinskym modelem kvality zivota, kladoucim

daraz na funkcni schopnosti a zdravotni stav jedince. Kvalita Zivota je zavisld na tom, jak
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dalece nemocny toto postizeni pocituje, jak se jim citi byt omezen (146). Tento nas nalez
je vsouladu 1 sdalSimi studiemi, ve kterych je kvalita Zivota u pacienti v remisi

srovnatelnd s kvalitou Zivota kontrolniho souboru zdravé populace (2), (10).

WHOQOL-BREF je v klinické praxi stale vice vyuzivan pro svoji dostupnost a dobra
psychometricka kritéria (54). Cetné narodni validizace dotazniku ndm umoZiuji porovnani
kvality Zivota u dalSich nemoci a v riiznych zemich.
IBDQ je dotaznik, jehoz validita byla opakované potvrzena viadé sledovani. V nasem
souboru byla jednoznatné prokézana korelace CDAI s aktivitou nemoci ve vSech
doménach: B — stfevni, E — emo¢ni, S — systémova, SF — socialni (grafy 19-28). Negativni
vliv imunosupresiv byl prokazdn v doméné B — stievni a E — emocni. Na hranici statistické
vyznamnosti v emoc¢ni doméné byl vliv pohlavi, zeny horsi kvalita zivota ve srovndni
s muzi (grafy 21-24). Vztah mezi kvalitou zivota hodnocenou IBDQ a aktivitou nemoci
byl také potvrzen regresnimi modely.
Pti zkoumani kvality zivota mohou vznikat chyby a problémy s hodnocenim z né€kolika
divodu.
Nejcastéjsi chybou je uziti dotazniku, ktery nespliuje pozadovana psychometrickéd kritéria
a nebyl dostate¢n¢ validizovan.
Tvorba vlastnich dotaznikl je zcela nevhodna, protoZe vyvoj dotazniku, ktery by spliioval
pozadovana kritéria, vyZzaduje tymovou spolupraci a ¢asto n€kolikaleté usili.
Zdrojem chyb mize byt 1 nedostatecné motivovany pacient, potom dochazi
k nedostatecnému vyplnéni dotazniku a chybovani. Pokud neni dotaznik jednoduchy
a vystizny, chyby se kumuluji. Pomoc pfi vypliovani dotazniku by méla byt vedena
takovou formou, aby neovliviiovala rozhodnuti pacienta v odpovédi na otdzku. Z naseho
souboru bylo vyfazeno 5 nemocnych, nebot’ nevyphili vice otazek. Jedna nemocna se
odmitla studie zcastnit kvili otdzce na sexudlni zivot, proto také stahla informovany
souhlas pfi vyplhovani dotazniku IBDQ. Podobné zkuSenosti byly ziskany 1 pfi n€kterych
validiza¢nich studiich, kdy nemocni nevyphili vIBDQ otazku ¢. 28, ktera se tykala
ovlivnéni sexudlniho zivota nemoci (67).

e Chybné statistické zhodnoceni miize zkreslit vysledky Setteni.

e Pii hodnoceni kvality zivota je vyuZivdna terminologie dalSich obori -

psychologie, biostatistiky. Nepochopeni nebo nespréavna interpretace muze snizit

vypovédni hodnotu.
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e Pifi provadéni Setfeni je dilezitd asistence edukovaného zdravotnického
personalu. Needukovany persondl miiZze nechténé ovlivnit vypovéd pacienta.

e Dostatecné vysvétleni ticelu Setfeni miize kladn€ ovlivnit postoj pacienta.

e Vycerpani pacienti pii dlouhych dotaznicich, zvlasté starSich nemocnych, mize
mit negativni vliv na vysledek Setfeni.

e Neadekvatni ¢i slozité otdzky a jejich nepochopeni miize také negativné ovlivnit
Setfeni.

e Problémy mohou vznikat pfi dotazech tykajicich se intimnich zaleZitosti,

napt. sexualniho Zivota a jeho ovlivnéni nemoci.

Pii hledani odpovédi na otazku pozitivniho ovlivnéni kvality Zivota jsme vychazeli
z ovlivnéni jednotlivych domén kvality Zivota. Pii tvorbé specifického dotazniku IBDQ
byla provedena diislednd analyza problémil, se kterymi se nemocny setkava, jejich vybér
a vytvofeni domén. V tomto dotazniku jsou zachyceny oblasti mozného pozitivniho
ovlivnéni. V bézné 1ékaiské praxi je snaha nemocnému ulevit od symptomli nemoci, tedy
v zasad¢ jde tedy o ovlivnéni domény stifevni. Pozitivniho ovlivnéni kvality zivota muze
byt dosazeno standardni terapii, v€asnou indikaci operacniho feSeni, vC€asnou indikaci
biologické 1é€by a podanim vhodné symptomatické 1&€by. V posledni dobé je vénovana
pozornost kvalité¢ Zivota vemoc¢ni doméné, kde je fada sledovani doplnéna dotaznikem
na depresivni symptomatologii. Odhaleni deprese si mize vyzadat 1 pomoc psychologa
¢1 psychiatra a nasledna lécba pozitivné ovlivni kvalitu Zivota (109). Pfi zjiSténi problémil
vemocni oblasti je ke snizeni emocni tenze doporucovan terapeuticky rozhovor.
V nékterych centrech jsou ndpomocny zkuSené IBD sestry. V oblasti socidlni je vhodna
spoluprace rodiny. V nckterych studiich je také porovnavana kvalita zivota rodinnych
ptislusniki (110).

Preventivni plisobeni na kvalitu zivota je vlastné vSe, co ovlivni nemoc pozitivne, zvIaste
pak jeji aktivitu a tizi. V oblasti psychosocialni mize po zjisténi Spatné kvality Zivota
v této doméné dojit 1 k preventivnimu plisobeni.

Psychosocialni vztahy a kvalita zivota jsou vyznamné. V klinické praxi pii navstévach
v ordinaci je tfeba pracovat s individualnimi informacemi, v§e nemocnému fadné objasnit.
Pribéh nemoci mizeme zlepsit, pokud jsou informace cilené na pacienta. Je dilezité
informovat pacienty o stavu ve spojeni s emocidlni podporou. Nizka informovanost mize

vést k vétsSim obavam (114). Priivodce nemoci a na pacienta zamétené konzultace zlepSuji
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kontrolu nemoci, ale pfidani dalSich brozur neni jiz tak vhodné, jelikoz mohou kvalitu
zivota dokonce zhorsit, jak bylo zjiSténo v terciarnich centrech (15).

Edukacni programy pro pacienty maji maly nebo dokonce zadny vliv. Dobry vztah 1ékare
s pacientem je efektivni a pomaha dobrému zvladani nemoci.

Lékafi by tedy meli hodnotit psychicky stav pacienta a indikovan¢ doporucit dalsi
psychologickou péci a psychoterapii. Integrovana psychosomatickd péce by méla byt
provadéna vIBD centrech. Dle vlastni klinické zkuSenosti vétSina gastroenterologl
doporucuje psychoterapii, kterd ma pozitivni vliv na zvladani nemoci a psychického stresu.
Psychoterapeutické intervence jsou indikovany pro psychické poruchy, jako jsou deprese,
obavy, stresem snizena kvalita Zivota a Spatné zvladani nemoci. Pouze diagnéza Crohnovy
choroby nesta¢i k doporuceni psychoterapie. Studie psychoterapie na pacientech
bez psychickych poruch neprokazaly vyznamny efekt (82).

Vybér psychoterapeutick¢é metody je zavisly na psychické poruse. Spravna metoda
by vprvé fadé méla byt urCena psychologem. V psychologické praxi jsou pouzivany
a doporucovany relaxacni techniky, jako progresivni relaxace, autogenni trénink, meditace
v kombinace s télesnym cvi¢enim a masazemi.

Posledni vyzkum the Europeans Federation of Crohn’s and Colitis Association prokazal, Ze
polovina 1ékaii se nepta na kvalitu zivota svych pacienti a piiblizné polovina pacienta
také nehovoii o své kvalité Zivota.

73 % pacientil pfiznalo, Ze bylo obcas spokojeno s lécbou, pokud vSak piiznaky nemoci
pretrvavaji, ma to vliv na traveni voln¢ho casu (78 % CD, 73 % UC) a schopnost plné
pracovat (72 % CD, 66 % UC) (57).

Gastroenterologové se spoléhaji na ptiznaky, které pacient sdé€luje, jejich frekvenci, tizi
a trvani. Na zdklad¢ informaci hodnoti efekty 1é¢by. S ohledem na komplexnost a fadu
dalsich psychickych faktorti (strach z chirurgického feSeni, pocit nedostatku Casu, zadjmu),
pacient ve svém sdéleni nemusi byt zcela upfimny. RozSifeni o otdzky ovlivnéni denniho
zivota (napf. Skolni, pracovni, sportovni, socidlni aktivity, kontakt s ptateli, kontakt
vrodin€) poskytne zdravotnickému persondlu jasnéj$i obraz o vlivu nemoci na Zivot
pacienta. Diskuse o vlivu nemoci na denni aktivity také pomaha pii zvazovani dalsi I€Cby.
S ohledem na vyhody, které takto vedena konzultace poskytuje, byla vytvofena doporuceni
pro idealni konzultaci.

Konzultace by se méla skladat z téchto ¢asti:

Hodnoceni nemoci a jeji rozbor. Vliv nemoci na kvalitu Zivota s ohledem na ¢asovy vyvin
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(co miZete délat nyni, co jste nemohl dé€lat). Vliv a G€inky lécby (UCinky a nezadouci
ucinky). Zahrnuti objektivnich kritérii véetné fyzikalniho, endoskopického a laboratorniho
vySetteni.

Gastroenterolog by se mél vzdy ptat na inkontinenci, sexudlni Zzivot, emoc¢ni stav
a schopnost zvladat nemoc.

Po vSech vySetfenich by pacient mél dostat navod nafteSeni. VSechny otazky je nutné
ptizplsobit véku pacienta.

V dnesnim uspéchaném svété je nékdy tézké na jedné strané nepodlehnout ,,QOL—manii®,
na druhé strané zcela nezavrhnout hodnoceni kvality Zivota v klinické praxi.
V této oblasti byl odveden kus poctivé prace jak pii vytvaieni dotaznikli, tak pfi jejich
aplikaci a hodnoceni v klinické praxi vraznych oborech. Je tfeba podpofit snahu
zptistupnit dotazniky kvality Zivota bézné klinické praxi. Jak bylo ukazano v praci Ghoshe,
Pti sledovani historie vzniku, hodnoceni a vysledkli studii o kvalit¢ Zivota si zaCneme

uvédomovat, z kolika drobnosti se sklada bézny Zivot.

7. Doporuceni pro praxi

Vlastni hodnoceni kvality zivota v klinické praxi neni dosud samoziejmosti. VétSina lékart
sice uznava, Zze hodnotit kvalitu zivota ma vyznam, ale jen mala ¢ast se ji zabyva v klinické
praxi. Problémem je nékdy Spatna srozumitelnost vysledkl nelékarskych obor a obtizna
metodologie. Hodnoceni kvality Zivota piinaS§i nové informace, které neziskdme pfi
hodnoceni parametrii klinickych a laboratornich. Zcela jist¢ dochdzi ke zvySené
komunikaci I€kate a pacienta.
Individudlni ptistup a péfe soustiedénd na pacienta by se mohla zlepSit zavedenim
hodnoceni kvality zivota do klinické praxe, nebot’ v soucCasnych pietizenych ordinacich je
nekdy obtizné odhalit skryté potieby, s kterymi pacient ptichazi.
Hodnoceni kvality Zivota v klinické praxi miZe prinést a pfinasi:

e Individualni ptistup k pacientovi.

e P¢Ci orientovanou na pacienta.

e ZlepSeni komunikace lékate a pacienta.

e (Odhaleni skrytych problému, které jsou jinak obtizné zjistitelné.

e Zvyseni aktivniho pfistupu pacienta k 1écbé.
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8. Zavéry

Na zaklad¢ zjisténych tidaji mizeme konstatovat, ze kvalita zivota je vyznamné

ovlivnéna aktivitou nemoci ve vSech doménach obecné¢ho dotazniku

WHOQOL-BREF i specifického dotazniku IBDQ.

e Nebyl potvrzen vliv fenotypu nemoci podle Montrealské klasifikace na kvalitu
Zivota.

e Na zaklad¢ naSich dat nebyla prokézana ptima zavislost kvality zivota na véku.

e Ve zkoumaném souboru byl pozorovan na hranici statistické vyznamnosti vliv
pohlavi na kvalitu Zivota.

e Vliv lécby imunosupresivy a kortikosteroidy ovlivnil nékteré domény obecného
1 specifického dotazniku.

e V doméné socialni obecného dotazniku WHOQOL-BREF byl prokdzan negativni
vliv operace na kvalitu Zivota.

e U pacientl v remisi onemocnéni kvalita zivota hodnocena pomoci obecného

dotazniku WHOQOL-BREF byla srovnatelna s béznou populaci, v doméné

prostiedi 1 lepsi.
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priloha 1. WHOQOL-BREF

PCP 2003

KVALITA ZIVOTA

DOTAZNIK SVETOVE ZDRAVOTNICKE

ORGANIZACE

WHOQOL-BREF (kratka verze)

Nevyplnujte prosim. Tyto tdaje slouzi pouze pro vyhodnoceni

vzorec pro vypocet parcialniho skore

hrubé skoére

transformované skore

4-20 0-100

Oblast 1 | (6-Q3)+(6-Q4) + Q10 + Q15 + Q16 + Q17 + QI8

O+0 +0+0+0+0+0 -
Oblast 2 | Q5+Q6+ Q7 + Q11 + Q19 + (6-Q26)

O+ O+ O+ 0+ 0+ O -
Oblast 3 | Q20+ Q21 + Q22

O+0+0 -
Oblast 4 | Q8 + Q9+ Q12 + QI3 + Q14 + Q23 + Q24 + Q25

O+O+ 0O+ 0 +O0 +0 +0 +4d




DEMOGRAFICKE UDAJE

Pohlavi: Muz Zena

Datum narozeni:

Nejvyssi ukoncené vzdélani:
zékladni
stfedni
vysokoSkolské
postgradualni

Rodinny stav:
svobodny/a
Zenaty/vdana nebo s partnerem
rozvedeny/a nebo ziji odd¢lené
ovdovély/a

Jste v souc¢asné dobé nemocny/a?
Jaky zdravotni problém nebo nemoc mate?

Cislo respondenta

(den, mésic, rok)

Ano

INSTRUKCE

Ne

Tento dotaznik zjiStuje, jak vnimate kvalitu svého Zivota, zdravi a ostatnich Zzivotnich
oblasti. Odpovézte laskavé na vSechny otazky. Pokud si nejste jist/a, jak na né&jakou
otazku odpovédét, vyberte prosim odpovéd’, kterda se Vam zda nejvhodngjsi. Casto to

byva to, co Vas napadne jako prvni.

Berte pfitom v uvahu, jak bézné Zzijete, své plany, radosti 1 starosti. Ptdme se Vas na Vas
zivot za posledni dva tydny. Mame tedy na mysli posledni dva tydny, kdyz se Vas

zeptame napt.:

vubec ne
Dostavate od ostatnich lidi takovou 1

pomoc, jakou potiebujete?

trochu
2

stiedné
3

hodné

maximalné
5

Mate zakrouzkovat Cislo, které nejlépe odpovida tomu, kolik pomoci se Vam od ostatnich
dostévalo béhem poslednich dvou tydni. Pokud se Vam dostévalo od ostatnich hodné

podpory, zakrouzkoval/a byste tedy ¢islo 4.

vibec ne

Dostavate od ostatnich lidi takovou @

pomoc, jakou potiebujete?

trochu
2

stiedné
3

hodné

maximalné
5

Pokud se Vam v poslednich dvou tydnech nedostavalo od ostatnich Zadné pomoci, kterou

potiebujete, zakrouzkoval/a byste Cislo 1.
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Prectéte si laskavé kaZdou otazku, zhodnot’te své pocity a zakrouzZkujte u kazdé
otazKky to Cislo stupnice, které nejlépe vystihuje Vasi odpovéd’.

velmi Spatna | aniSpatnd ani | dobra velmi
Spatna dobra dobra
1 Jak byste hodnotil/a kvalitu 1 2 3 4 5
Gl) sveho Zivota?
velmi nespokoje ani spokojen |  velmi
nespokoje n/a spokojen/a /a spokojen
n/a ani /a
nespokojen/a
2 Jak jste spokojen/a se 2 3 4 5
G4) svym zdravim?
Nasledujici otazky zjist'uji, jak moc jste béhem poslednich dvou tydnll proZival/a urcité
veci.
vubec ne trochu stiedné hodné maximalné
3 Do jaké miry Vam bolest brani 1 2 3 4 5
(F1.4) | v tom, co potfebujete délat?
4 Jak moc potiebujete 1ékatfskou péci, 1 2 3 4 5
(F11.3) | abyste mohl/a fungovat
v kazdodennim zivoté?
5 Jak moc Vas t&si zivot? 1 2 3 4 5
(F4.1)
6 Nakolik se Vam zda, ze Vas zivot 1 2 3 4 5
(F24.2) | ma smysl?
7 Jak se dokazete soustiedit? 1 2 3 4 5
(F5.3)
8 Jak bezpecné se citite ve svém 1 2 3 4 5
(F16.1) | kazdodennim Zivoté?
9 Jak zdravé je prostiedi, ve kterém 1 2 3 4 5
(F22.1) | zijete?
Nasledujici otazky zjist'uji, v jakém rozsahu jste délal/a nebo mohl/a provadét urcité
¢innosti v poslednich dvou tydnech.
viibec ne spise stiredné vét§inou zcela
ne ano
10 Mate dost energie pro kazdodenni 1 2 3 4 5
(F2.1) | zivot?
11 Dokazete akceptovat sviyj télesny 1 2 3 4 5
(F7.1) | vzhled?
12 Mate dost penéz k uspokojeni svych 1 2 3 4 5
(F18.1)| potieb?
13 Mate piistup k informacim, které 1 2 3 4 5
(F20.1)| pottebujete pro svij kazdodenni Zivot?
14 Maite moZnost vénovat se svym 1 2 3 4 5
(F21.1] zalibAm?
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velmi | Spatné | ani Spatné dobte velmi
Spatné ani dobie dobte

15 Jak se dokazete pohybovat? 1 2 3 4 5
(F9.1)

Dalsi otazky se zaméfuji na to, jak jste byl/a §t’astny/a nebo spokojeny/a s riznymi
oblastmi svého Zivota v poslednich dvou tydnech.

Velmi ne- | nespokojen/ | ani spokojen/a | spokojen/a velmi
spokojen/a a ani spokojen/a
nespokojen/a
16 Jak jste spokojen/a se svym 1 2 3 4 5
(F3.3) | spankem?
17 Jak jste spokojen/a se svou 1 2 3 4 5
(F10.3)| schopnosti provadet
kazdodenni ¢innosti?
18 Jak jste spokojen/a se svym 1 2 3 4 5
(F12.4)| pracovnim vykonem?
19 Jak jste spokojen/a sam/sama 1 2 3 4 5
(F6.3) | se sebou?
20 Jak jste spokojen/a se svymi 1 2 3 4 5
(F13.3)| osobnimi vztahy?
21 Jak jste spokojen/a se svym 1 2 3 4 5
(F15.3)| sexualnim Zivotem?
22 Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
(F14.4)| s podporou, kterou Vam
poskytuji pratelé?
23 Jak jste spokojen/a s pod- 1 2 3 4 5
(F17.3)| minkami v misté, kde zZijete?
24 Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
(F19.3)| s dostupnosti zdravotni péce?
25 Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
(F23.3)| s dopravou?

Nasledujici otazka se tyka toho, jak ¢asto jste prozival/a urcité véci béhem poslednich
dvou tydnti.

nikdy nékdy sttedné¢ | celkem stale
Casto

26 Jak Casto prozivate negativni pocity 1 2 3 4 5
(F8.1) jako je napt. rozmrzelost, beznadg¢j,

uzkost nebo deprese?

Mite k dotazniku néjaké piipominky?

DEKUJEME VAM ZA SPOLUPRACI
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priloha 2. Inflammatory Bowel Disease Questionnaire

Dotaznik kvality Zivota pri zanétlivém onemocnéni stirev (IBDQ)

Tento dotaznik nAm ma pomoci zjistit, jak jste se citili v poslednich 2 tydnech. Budeme se Vas
ptat na to, jaké priznaky jste méli v disledku Vaseho zanétlivého onemocnéni stiev, jak jste se

celkové citili a jakou jste méli naladu.

OTAZKA

ODPOVED

(prosim oznacte odpovéd’ na kaZdou otazku (V))

1. Jak Casto jste byli na stolici
béhem poslednich 2 tydnd?
Vyznacte laskavé zaSkrtnutim
jedné z uvedenych moznosti,
jak Casté bylo nuceni na
stolici béhem poslednich 2
tydnu:

Pocet stolic byl stejny nebo vétsi nez kdykoli dfive

Mimoradné ¢asto

Velmi ¢asto

Stfedni vzestup poctu stolic

Jisty vzestup poctu stolic

Nepatrny vzestup poctu stolic

Pocet stolic byl normalni, bez vzestupu

2. Jak Casto jste béhem

Neustale

1
2
3
4
5
6
7
1
minulych 2 tydnG pocitovali Vétdinou 2
vyéerpanost'nebo jste méli Pomamsa casto 3
problémy s Unavou a pocitem
vyCerpani? Vyznacte laskavé zaskrtnutim Neékdy 4
jedné z uvedenych moznosti, jak ¢asto jste Malokdy 5
sebéhem ) Vyjimecne 6
po'sledmcfh 2 tydnu citili unaveni nebo Nikdy 7
vyCerpani:
3.Jak Casto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnl pocitovali VétSinou 2
znechuceni, netrpélivost nebo Pomérné Casto 3
neklid? N&kdy 4
Vyberte si laskavé jednu z Malokdy 5
uvedenych moznosti: Vyjimecné 6
Nikdy 7
Jak Gasto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnu nebyli v VétSinou 2
dusledku stfevnich potizi Pomé&rné &asto 3
schopni jit do Skoly nebo Nékdy 4
vykonavat svoji praci? Malokdy 5
Vyberte si laskavé jednu z Vyjimecné 6
uvedenych moznosti: Nikdy 7
5. Jak Casto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnt méli VétSinou 2
fidkou stolici? Pomérné Casto 3
Vyberte si laskavé jednu z N&kdy 4
uvedenych moznosti: Malokdy 5
Vyjimecéné 6
Nikdy 7
6. Kolik energie jste méli béhem Zadnou 1
poslednich 2 tydna? Velmi malou 2
Vyberte si laskavé jednu z Malou 3
uvedenych moznosti: Mirnou 4
Stredni 5
Znacnou 6
Velkou 7
7. Jak Casto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnl pocitovali VétSinou 2
obavu z moznosti nutné Pomérné Casto 3
operace v dlsledku svych N&kdy 4
stfevnich problému? Malokdy 5
Vyberte si laskavé jednu z Vyjimeéné 6
uvedenych moZznosti: Nikdy 7
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8. Jak Casto jste béhem

Neustale

1

poslednich 2 tydnd museli v Vétsinou 2
disledku svych stfevnich Pomérné Casto 3
problému odkladat nebo rusit N&kdy 4
spoleCenské zavazky? Malokdy 5
Vyberte si laskavé jednu z Vyjimeéné 6
uvedenych moznosti: Nikdy 7
9. Jak Casto Vas béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnu trapily Vétsinou 2
kfeCe v bfise? Pomérné Casto 3
Vyberte si laskavé jednu z Nékdy 4
uvedenych moznosti: Malokdy 5
Vyjimeéné 6

Nikdy 7

10. Jak Casto jste se béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnu citili Vétsinou 2
celkové $patné? Pomérné Casto 3
Vyberte si laskavé jednu z Nékdy 4
uvedenych moznosti: Malokdy 5
Vyjimeéné 6

Nikdy 7

11. Jak Casto jste b&éhem Neustale 1
poslednich 2 tydna byli VétSinou 2
znepokojeni strachem, ze Pomérné Casto 3
nenajdete toaletu? Nékdy 4
Vyberte si laskavé jednu z Malokdy S
uvedenych moznosti: Vyjimeéné 6
Nikdy 7

1

12. Jaké tézkosti jste béhem
poslednich 2 tydn( méli v
disledku svych stfevnich
potizi pfi oblibenych
¢innostech spojenych s
vyuzivanim volného ¢asu
nebo sportovanim?

Vyberte si laskavé jednu z
uvedenych moznosti:

Opravdu velké; znemoznovaly mi vykon uvedenych
¢innosti

Velké

Znacéné

Jisté

Malé

TéméF Zadné

Zadné; stfevni potiZze uvedené &innosti nijak
neomezovaly

[N QNN [A (RN

13 .Jak Casto Vas béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnu trapily VétSinou 2
bolesti bficha? Pomérné casto 3
Vyberte si laskavé jednu z Nékdy 4
uvedenych moznosti: Malokdy 5

Vyjimeéné 6

Nikdy 7
14. Jak Casto jste b&éhem Neustale 1
poslednich 2 tydnd méli Vétsinou 2
problémy s dostate¢nym Pomérné Casto 3
spankem nebo no&nim N&kdy 4
buzenim? Malokdy 5
Vyberte si laskavé jednu z Vyjimeéné 6
uvedenych moznosti: Nikdy 7
15. Jak Casto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnd pocit'ovali VétSinou 2
depresi nebo malomyslnost? Pomérné Casto 3
Vyberte si laskavé jednu z Nékdy 4
uvedenych moznosti: Malokdy 5

Vyjimeéné 6

Nikdy 7
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16. Jak Casto jste se béhem

Neustale

poslednich 2 tydn museli VétSinou
vyhnout u¢asti na akcich, Pomérné Casto
kdyz tam nebyla v blizkosti Né&kdy

toaleta? Malokdy
Vyberte si laskavé jednu z Vyjimeéné
uvedenych moznosti: Nikdy

17. Jakym problémem pro Vas
byla béhem poslednich 2
tydnu silna plynatost?

Vyberte si laskavé jednu z
uvedenych moznosti:

Hlavnim problémem

Velkym problémem

Znacnym problémem

Jistym problémem

Malym problémem

Témér zadnym problémem

Zadnym problémem

18. Jakym problémem pro Vas
bé&hem poslednich 2 tydnl
bylo udrzovani nebo
dosahovani Vami

pozadované télesné
hmotnosti?

Vyberte si laskavé jednu z
uvedenych moznosti:

Hlavnim problémem

Velkym problémem

Znacnym problémem

Jistym problémem

Malym problémem

Témér zadnym problémem

Zadnym problémem
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19. Mnozi pacienti se stfevnimi Neustale 1
potizemi ¢asto mivaji starosti VétSinou 2
a znepokojeni v souvislosti se Pomérné &asto 3
svou chorobou. K nim patfi Né&kdy 4
znepokojeni ze vzniku Malokdy 5
rakoviny, neklid z toho, Ze se Vyjimeéné 6
uz nikdy nebudou citit Iépe, a Nikdy 7
znepokojeni ze zhorSovani
daného stavu. Jak €asto jste
béhem poslednich 2 tydn(
meli takové starosti nebo
znepokojeni?
Vyberte si laskavé jednu
z uvedenych moznosti:
20. Jak Casto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnt méli VétSinou 2
nepfijemnosti s nadymanim? Pomérné Casto 3
Vyberte si laskavé jednu z N&kdy 4
uvedenych moznosti: Malokdy 5
Vyjimecéné 6
Nikdy 7
21. Jak Casto jste se béhem Nikdy 1
poslednich 2 tydnu citili Malokdy 2
odpocinuti a uvolnéni? Nékdy 3
Vyberte si laskavé jednu z Pomérné asto 4
uvedenych moznosti: Vétsinou 5
Témér neustdle 6
Neustale 7
22. Jak Casto jste b&hem Neustale 1
poslednich 2 tydna pfi VétSinou 2
vyprazdriovani méli potize s Pomérné casto 3
krvacenim z kone¢niku? Né&kdy 4
Vyberte si laskavé jednu z Malokdy 5
uvedenych moznosti: Vyjimecné 6
Nikdy 7
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uvedenych moznosti:

Témér neomezovaly

Neomezovaly

23. Jak Casto Vas béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnl privadély VétSinou 2
Vase stfevni potize do Pomérné Casto 3
nesnazi? Nékdy 4
Vyberte si laskavé jednu z Malokdy 5
uvedenych moznosti: Vyjimeéné 6
Nikdy 7

24. Jak Casto Vas béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnt VétSinou 2
obtéZovalo nutkani jit na Pomérné ¢asto 3
toaletu, prestoze jste méli N&kdy 4
prazdna stfeva? Malokdy 5
Vyberte si laskavé jednu z Vyjimeéné 6
uvedenych moznosti: Nikdy 7
25. Jak Casto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnl pocitovali VétSinou 2
plactivost nebo rozgileni? Pomérné ¢asto 3
Vyberte si laskavé jednu z Nékdy 4
uvedenych moznosti: Malokdy 5
Vyjimecéné 6

Nikdy 7

26. Jak Casto jste béhem Neustale 1
poslednich 2 tydnd méli VétSinou 2
potize s nahodnym Pomérné casto 3
uSpinénim spodniho pradia? N&kdy 4
Vyberte si laskavé jednu z Malokdy 5
uvedenych moznosti: Vyjimeéné 6
Nikdy 7

27. Jak Casto jste se b&hem Neustale 1
poslednich 2 tydnu citili VétSinou 2
rozzlobené v dusledku svych Pomérné ¢asto 3
stfevnich potizi? Né&kdy 4
Vyberte si laskavé jednu z Malokdy 5
uvedenych moznosti: Vyjimeéné 6
Nikdy 7

28. Do jaké miry béhem UpIné&; znemozZriovaly sexudlni aktivitu 1
poslednich 2 tydnd sti‘evni Vyrazné 2
problémy omezovaly Vasi Mirné 3
sexualni aktivitu? Do jisté miry 4
Vyberte si laskavé jednu z Trochu 5
6

7

1

2

3

4

5

6

7

1

2

3

4

5

6

7

29. Jak Casto jste béhem Neustale
poslednich 2 tydnt méli VétSinou
Zaludecni nevolnost nebo Pomérné Casto
pocit zvedani zaludku? Nékdy
Vyberte si laskavé jednu z Malokdy
uvedenych moznosti: Vyjimeéné
Nikdy
30. Jak ¢asto jste béhem Neustale
poslednich 2 tydnl pocitovali Vétsinou
podrazdénost? Pomérné Casto
Vyberte si laskavé jednu z Nékdy
uvedenych moznosti: Malokdy
Vyjimecéné
Nikdy
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31. Jak ¢asto jste béhem Neustale

minulych 2 tydnd méli pocit, VétSinou

Ze pro Vas ostatni nemaji Pomérné Casto

dostate¢né pochopeni? Nékdy

Vyberte si laskavé jednu z Malokdy

uvedenych moznosti: Vyjimeéné
Nikdy

32. Jaké uspokojeni, stésti nebo
radost jste béhem poslednich

2 tydn pocitili v osobnim
Zivoté?

Vyberte si laskavé jednu z
nasledujicich moznosti:

VétSinou velké neuspokojeni a pocit smutku

Obecné neuspokojeni a pocit smutku

Jisté neuspokojeni a pocit smutku

Obecné uspokojeni a radost

Vé&tSinou uspokojeni a pocit Stésti

VétSinou velké uspokojeni a pocit Stésti

Mimoradné uspokojeni; Stésti a spokojenost nemohly byt
vetsi

NN N[B(W(IN| = Q[ [N AR
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priloha 3. Informace pro G¢astniky dotaznikového Setieni

Informace pro ucastniky dotaznikového Setieni
Nazev projektu:

Kwvalita Zivota u osob s Crohnovou chorobou

Zadame Vas o spolupraci na vyzkumném projektu. Piectéte si, prosim, nasledujici
informace a poté se rozhodnéte, zda se projektu zacastnite.

Proc se projekt provadi?

Nabidka lécebnych metod se stale rozsifuje. Proto se jevi jako ucelné sledovat, jak zlepSuje

urcita lécba kvalitu Zivota pacienta a které oblasti jeho zivota jsou nemoci piedevsim
ovlivnény. Cilem nasi prace je vytvoftit Ceské verze mezindrodnich dotaznikli kvality
zivota a ovérit, zda budou uzitené v klinické praxi.

Proc jsem byl pozadan o vyplnéni dotazniku?
Pro ovéteni uziteCnosti dotazniku potiebujeme ziskat iidaje od pacienti s Crohnovou
chorobou

Musim se ucastnit?
Ucast v projektu je dobrovolna.

Miize mi ucast néjak uskodit?

Nemtize, vesker¢ tdaje, které ndm poskytnete, podléhaji Iékatskému tajemstvi. Pokud
budou vysledky projektu publikovany, pak vzdy jen hromadné, zdsadné bez osobnich
identifika¢nich dat.

Kdo zodpovida za projekt? )
MUDir. Libor Gabalec, I¢kat Interni oddé€leni - endoskopie nemocnice v Usti nad Orlici
tel. 465 564 223
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priloha 4. Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

Nazev projektu:

Kvalita Zivota u osob s Crohnovou chorobou

Potvrzuji, Ze jsem dostal/a informace o projektu, porozumél/a jsem jim a mél/a jsem
moznost se zeptat na nejasnosti.

Moje Ucast je dobrovolna a mohu ji kdykoli odvolat bez udani divodu.

Veskeré udaje, které uvedu do dotazniku, jsou povazovany za divérné a budou k dispozici
pouze fesitelim projektu, ptipadné zodpovédnym zdravotnickym nadiizenym organim.
Nikde nebude uvedeno moje jméno. Ziskané informace budou zpracovany pouze
hromadné, ¢imZ je zarucena jejich anonymita.

Souhlasim s ucasti na vySe uvedeném projektu.

Jméno respondenta, datum, podpis:

Jméno zodpovédné osoby, datum, podpis:

Zodpovédna osoba:

MUD:r. Libor Gabalec, 1ékai endoskopie nemocnice v Usti nad Orlici,
tel: 465 564 223
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priloha 5. Denik pacienta

DENIK PACIENTA

Kazdy vecer pied spanim, béhem 7 dntl, zaznamenejte do nize uvedené tabulky
detaily Vasich ptiznaki Crohnovy choroby za ptedchazejicich 24 hodin.

(pocet tekutych stolic, bi'i$ni bolesti, celkovy zdravotni stav)

DATUM

Pocet tekutych, ¢i velmi
tidkych stolic

BriSni bolesti

0=Zadné
1 =Mirné
2 = Stiedni
3 =Silné

Celkovy zdravotni stav

0 = Obecné dobry

1 = Lehce podprimeérny

2 = Spatny
3 = Velmi Spatny
4 = Hrozny

Uzival/a jste imodium
nebo codein proti

prijmum?

ANO X

NE X
zaktizkovat ptislusné
pole
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priloha 6. Dotaznik pro lékaie

Dotaznik pro lékai'e Crohnova choroba pacient ¢.:

Odpoveéd’ oznacit X

Jméno

Piijmeni

Rodné cislo

Datum stanoveni diagnozy

Lokalizace onemocnéni:

Terminalni ileum

Tlusté stfevo

Tenké i tlusté stievo

Jina

Chovani nemoci

Nestenozujici neperforujici

Stenozujici

Perforujici

Vyvoj onemocnéni

Stacionarni

Regresni

Progresivni

Nové onemocnéni

Lécba Mesalazin

Kortikosteroidy

Imunosupresiva

Antibiotika

Protiprajmové 1éky

Jina
Operace Ne

Ano datum

Typ operace
Extraintestinalni projevy Popis i i

NIKDY | AKTIVNI | NEAKTIVNI

Kloubni NIKDY | AKTIVNi | NEAKTIVNI
Kozni NIKDY | AKTIVNi | NEAKTIVNI
Oéni NIKDY | AKTIVNI | NEAKTIVNI
Pistéle mimo perianalni NIKDY | AKTIVNI | NEAKTIVNI
Perianalni postizeni Fisura NIKDY | AKTIVNI | NEAKTIVNI

Andlni vyb&Zky NIKDY | AKTIVNI | NEAKTIVNI

Absces NIKDY | AKTIVNI | NEAKTIVNI

Pistél NIKDY | AKTIVNI | NEAKTIVNI
Rezistence v biise NE ANO SPORNA
Teplota nad 37,5 st C. NE ANO

Hematokrit g/l
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