Programy kvality a standardy IéGebnych postupii

dil 4, Méreni kvality Zivota

3/4.2

Méreni kvality Zivota — formular SF 36

Formuldf SF 36 zatalo v CR pouZivat jiZ n&kolik nemocnic — miZete se
s nim setkat i u svych klienti.

; / ; . /
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Dotaznik vypliiuji (ozn. kifZkem): prvné ] podruhé [}

Navod

V tomto dotazniku jsou otdzky tykajici se Vaseho zdravi. Vase odpovédi pomohou uréit,
jak se citite a jak dobfe se Vam daii zvlidat obvyklé ¢innosti.

Odpovézte na kaZdou otizku tim, Ze oznaite kiizkem piisludnou odpovéd. Nejste-li si jisti,
jak odpovédét, pak odpovézte, jak nejlépe umite.

1. Rekl(a) byste, Ze VaZe zdravi je celkové:

vytecné velmi dobré dobré docela dobré Spatné
a . Q a o

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

mnohem lep§i  ponékud lep§i  pfiblizné stejné  ponékud hor§i  mnohem hor3i

0 a d a 0
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Programy kvality a standardy léGebnych postupi

dil 4, Méren/ kvality Zivota

3. Nasledujici polozky se tykaji ¢innosti, které nékdy délavate béhem svého typického dne.
Omezuje Vase zdravi nyni tyto innosti?
JestliZe ano, do jaké miry? ANO, ANO, NE,

omezuje omezuje  vibec
hodné trochu neomezuje

— Usilovné ¢innosti jako je béh, vzpirdni, provozovani | a d
vytrvalostnich sporti

— Stfedné namédhavé ¢innosti jako posunovani stolu,
luxovani, hrani kuZelek, jizda na kole

— Zvedani a noSeni béZného nakupu
— Vyjit po schodech nékolik pater
— Vyjit po schodech jedno patro

- Pfedklon, shybani, poklek

— Chuze asi jeden kilometr

— Chize po ulici nékolik set metrit

— Chiize po ulici sto metrli

oo oDooD O
BP0 CERQE E
cooooDo00D O

— Koupéni nebo oblékani doma bez cizi pomoci

4. Trpél(a) jste nékterym z ddle uvedenych problémi pfi praci nebo pii béZné denni Cinnosti
v poslednich 4 tydnech kviili zdravotnim potiZim?

— Zkratil se Cas, ktery jste vénoval(a) praci nebo jiné ¢innosti?
— Udélal(a) jste méné neZ jste chtél(a)?
— Byl(a) jste omezen(a) v druhu prace nebo jinych Einnosti?

>
DO0D %
DO00 3

— Me¢l(a) jste potiZe pii praci nebo jinych Cinnostech

5. Trpél(a) jste nékterym z ddle uvedenych problémi pfi préici nebo pfi béZné denni Cinnosti
v poslednich 4 tydnech kvili néjakym emociondlnim potiZim (napf. depresivni nalada
nebo Gzkost)?

ANO NE
— Zkratil se ¢as, ktery jste vénoval(a) praci nebo jiné ¢innosti? - |
— Udé&lal(a) jste méné neZ jste chtél(a)? J N |
— Byl(a) jste pfi praci nebo jinych &innostech | |

méné pozorny (a) nez predtim?
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Programy kvality a standardy IéGebnjch postups

o 4, Méreni kvality Zivota

6. Uvedte, do jaké miry brénily VaSe zdravoini nebo emocionilni potiZze Vasemu normélnimu
spoleenskému Zivotu v roding, mezi pidteli, sousedy nebo v §irdi spolecnosti v poslednich

4 tydnech:
Viibec ne Trochu Mimé Pomémé dost  Velmi silné
a [ Q Q o

7. Jak velké bolesti jste m&l(a) v poslednich 4 tydnech ?
Zadné Velmi mirné Mirné Stredni Silné Velmai silné
() | J J 3 J

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

Vidbec ne Trochu Mirné Pomérmné dost Velmi silné

Q Q Q o a

9. Nésledujici otdzky se tykaji VaSich pociti a toho, jak se Vam dafilo v poslednich
4 tydnech. Prosim, u kaZdé otdzky oznacte takovou odpovéd, ktera nejlépe vystihuje, jak
jste se citil(a).

Pofdad VEtSinou Casto Obgas Zfidka Nikdy

Jak casto v poslednich 4 tydnech

— jste se citil(a) plny elanu? W o J [ J a

~ jste byl (a) velmi nervozni? [ a Q a Q a

— jste m&l(a) takovou depresi, | | (| [ 3 a
Ze Vés nic nemohlo rozveselit?

~ jste pocifoval(a) klid a pohodu? [ O ] ] ] (W

— jste byl(a) pln(a) energie? (| | | a a 3

- jsepocifoval@pesimsmus 3 @ 0O QO O QO
a smutek?

— jste se citil(a) vyZerpan(a)? W] | J a 0 .

— jste byl (a) $tastny(4)? Q Qa a a Qa Q

— jste se citil(a) unavena? a 1 3 2 (| 3

&erven 2002



Programy kvality a standardy IéGebnjch postupii

a1 4, Métenf kvality Zivota

10. Uvedte, jak &asto v poslednich 4 tydnech brinily VaSe zdravotni nebo citové obtiZe Va-
$emu spoledenskému Zivotu (jako napf. navtévy prétel, piibuznych atd.)?

Poréad VEtSinu ¢asu Obgas Mailokay Nikdy
Q Q a 3 a

11. Prosim, zvolte takovou odpovéd, ktera nejlépe vystihuje, do jaké miry pro Vs plati kazdé
z nasledujicich prohl4seni:

Urtitt VEtSinou Nejsem VetSinou Urcité

ANO  ANO  sijist NE NE

— Zda se, e onemocnim (jakoukoli M | | | O W}
nemoci) ponékud snadné&ji neZ jini lidé.

— Jsem stejn& zdrév jako kdokoli jiny. 3 3 | | I:|

— Otekévam, Ze se mé zdravi zhorsi. 4 | [l | |

— Mé zdravi je perfektni. M | a d a ]

Preklad: Dr. Ivo Miler

Cerven 2002



Dotaznik pro pacienty substitu¢né lé¢enych imunoglobuliny
......... intravendzni..........cceeuvee.n.

Nasledujici otazky zkoumaji, jak jste spokojeni s Vasi soucasnou lé¢hou protildatkami. Vyberte
prosim jednu odpovéd, ktera nejlépe vystihuje Vasi viastni zkuSenost a zakrouZkujte. PomiiZe
ndm te lépe pochopit Vase potfeby a prani. Pokud se zmylite nebo zménite sviij ndzor,

Skrtnéte, co neplati a zakrouzkujte, co plati.

zaméstnani:

jméno (inicidly): pracuji na plny tivazek 1
K o pracuji na Casteény uvazek 2
i jsem studujici 3
ohlavi: 7./ M jsem ve starobnim diichodu 4
P jsem v invalidnim diichodu 5
jiné 6

1. Mél jste uz v minulosti zkuSenost se subkutinnim podivanim protilatek (do podkoZi)?
ANO NE

1 2

; Pdfcud}&!e odpovédél/a ANO, uvedte, o Jjakou zkuSenost Jde:

2. Jak casto dochazite na aplikaci (podani) protilatek?
Ix mésicné 1
jednou za 3 tydny 2
jednou za dva tydny

3. Kdybyste si mohl/a vybrat, jaka frekvence by byla pro Vis nejméné obtézujici?

1x mésiéng 1

jednou za 3 tydny 2

jednou za dva tydny 3
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9. Objevuji se u Vis celkové nezadouci i¢inky po podani protilatek do 48h a pokud ano,
jaké? Vvberte jednu moznost na Fadku a zakrouZkujte.

VUBEC NE OBCAS CASTO
unava 1 2 3
malatnost 1 2 3
bolesti svalii, kloubt 1 2 3
bolest hlavy 1 2 3
jiné obtize 1 2 3

10. Po aplikaci (do 48h) mohu vykonavat bézné denni nebo pracovni vykony:

plné 1

castecné 2

11. Kdyby jste zkusil/a vypoditat ¢as, ktery vénujete mésicné cesté do nemocnice, pobytu
na stacionafi a zpét, jaka hodnota by Vam vysla?

12. Jak dlouho trva Vase cesta do nemocnice na stacionar?

méné nez 30 min 1
do 1h 2
2-3h 3
3h-vice 4

13. Jak se dopravujete na samotné podani protilatek?

jezdim sém vozem: 1
vozem s doprovodem:
sam sanitkou:

sanitkou s doprovodem:

W B W N

jiné
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Dotaznik pro pacienty substitu¢né lé¢enych imunoglobuliny
...subkutanni......

Nasledujici otazky zkoumaji, jak jste spokojeni s Vasi soucasnou lécbou protildtkami. Vyberte
prosim jednu odpovéd, kterd nejlépe vystihuje Vasi vlastni zkuSenost a zakrouZkujte. PomiiZe
ndm to lépe pochopit Vase potreby a prani. Pokud se zmylite nebo zménite sviij ndzor,

Skrtnéte, co neplati a zakrouzkujte, co plati.

. zameéstnani:
jméno (inicidly):

pracuji na plny tvazek 1

K o pracuji na ¢asteény uvazek 2
RO BITIRER jsem studujici 3
hlavi: 7./ M jsem ve starobnim dichodu 4
i jsem v invalidnim dichodu 5
jiné 6

1. Mél jste uz v minulosti zkuSenost s intravenéznim podivanim protilatek (do zily)?

ANO NE
1 2

;Pokud jste odpovédél/a ANO, uvedte, o jakou zkuSenost jde:

2. Jak casto aplikujete (podavite) protilatky:

Ix mésicné 1
jednou za 2 tydny 2
2-3x v tydnu 3
Jednou tydné 4

3. Kdybyste si mohl/a vybrat, jaka frekvence by byla pro Vas nejméné obtéZzujici?

1x mési¢né 1
jednou za 2 tydny 2
2-3x v tydnu 3
Jednou tydné 4
155



4. Kdybyste si mohl/a vybrat, volila byste radéji intravendzni (do Zily) podavani?

ano 1
ne 2
nepiemyslel/a jsem o tom 3

Pokud jste odpovédél/a ANO, uvedte proc:

5. Kde si protilitky aplikujete (podavate)?

doma 1

ve zdravotnickém zafizeni 2

6. Jak zvlidite aplikaci protilatek?

sam bez pomoci 1
pomaha ¢len rodiny 2
zdravotnik 3

7. Jak aplikaci provadite?

metodou rychlého podani s pomoci stiikacky bez vyuziti pumpy 1

pies pumpu 2

8. Samotné podani (zavedeni jehly) je pro Vis vykon:

nebolestivy 1

snesitelny 2

velmi bolestivy 3
203
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9. Mite po podéni lokdlni reakce (v misté a okoli vpichu)?
Vyberte jednu moznost na Fadku a zakrouzkujte.

VUBEC NE OBCAS CASTO
zacervenani 1 2 3
otok 1 2 3
zatvrdnuti 1 2 3
bolestivost 1 2 3
jiné obtize 1 2 3

10. Po jaké dobé mizi mistni projevy po podaini v okoli vpichu?

do 3 dnti po podéni 1
do 2 dnii po podani 2
do 24h po podani 3

11. Doba samotného podéni protilatek:

méné nez lh 1
1-2h 2
vice neZ 3h

12. Objevuji se u Vis celkové nezidouci uinky po podini protilitek do 48h a pokud
ano, jaké? Vyberte jednu moznost na radku a zakrouzkujte.

VUBEC NE OBCAS ANO
unava 1 2 3
malatnost 1 2 3
bolesti svalt, kloubu 1 2 3
bolest hlavy 1 2 3
jiné obtiZe 1 2 3
BS
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13. Po aplikaci (do 48h) mohu vykonavat bézné denni nebo pracovni vykony:

plné 1

¢astecné 2

14. Za jak dlouho jste ziskal/a jistotu v postupu podani protilitek? (zavedeni jehly,
zachazeni se stiikackou nebo pumpou atd..)

2 tydny 1
1-2 mésice o)
3-6 mésici 3
protilatky mi podava nékdo jiny 4

15. Myslite si, Ze byste po &ase potieboval/a piekontrolovat spravnost techniky svého
podavani?

ano 1

ne 2

problémy muzu fesit telefonicky

nebo pfi pravidelné kontrole 3

16. Kdyby jste zkusil/a vypo¢itat ¢as, ktery vénujete mési¢né podani (zahrnuje i
pripravu k aplikaci protilitek), jaka hodnota by Vam vySla?

17. Jak dlouho trva VaSe cesta do nemocnice na naSe oddéleni (na pravidelnou kontrolu)
k lékari?

méné nez 30 min 1

do 1h 2

2-3h 3

3h-vice 4
4/5
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18. Jak se dopravujete na samotné podani protilitek?

jezdim sam vozem: 1
vozem s doprovodem:
sam sanitkou:

sanitkou s doprovodem:

v B W

jiné

19. Jste spokojeny/a se svym zdravotnim stavem pFi soucasné 1é¢bé protilitkami?

velmi spokojeny/a 1
spokojeny/a 2
tézko rozhodnout 3
nespokojeny/a 4

20. Jak moc zasahuje sou¢asni lé¢ba do VaSeho kazdodenniho Zivota?

vubec ne 1

malo 2

obcas 3

velmi 4
5/(8
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Vazeny pan
Prof. RNDr. Jan Krejsek, CSc.
Ustav alergologie a klinické imunologie
Fakultni nemocnice Hradec Kralové
2.10.2015

Vic: Zadost o povoleni vyzkumného Setieni na Ustavu alergologie a klinické imunologie
Fakultni nemocnice Hradec Krilové

Vazeny pane profesore Krejsku,

dovolujeme si Vas pozadat o povoleni vyzkumného Setfeni na Vasi klinice, jez by
mélo byt soucasti zavére¢né bakaldiské prace studentky Ilony Teplé, narozené 21. 2. 1975,
posluchacky 3. ro¢niku bakalafského studijniho programu Osetfovatelstvi, kombinované
formy, LF UK v Hradci Kralové.

Cilem této préce je zjistit, jak vnimaji substituéné léceni pacienti kvalitu svého Zivota
a jaky ma dlouhodobé 1é¢ba dopad na jejich kazdodenni Zivot. Piedpokladame také, Ze se nam
podaii ovéfit, zda je zvoleny zpisob podavéani imunoglobulinii pro né vyhovujici variantou.

Vyzkumné Setfeni bude provedeno formou dobrovolnych anonymnich dotazniki,
které jsou prilozeny k zadosti.

Zavéretna prace je zpracovana pod odbornym vedenim pana Prof. PhDr. Jifiho
Marese, CSc. a odborného konsultanta MUDr. Kralickové Ph.D.

Vysledky Setfeni Vam radi poskytneme.
Prosime o sdéleni Vaseho rozhodnuti

S pozdravem

Ilona Tepla

Ustav alergologie

a klinické imunologie
Fakultni nemocnice
Hradec Kralové

vedouci prace:

Prof. PhDr. Jifi Mares, CSc.
Ustav socialniho lékaistvi
QOddéleni odetfovatelstvi
Simkova 870

Hradec Kralové

500 38

mares@Ifhk.cuni.cz

odborny konsultant:

MUDr. Pavlina Krali¢kova Ph.D.

Ustav alergologie a klinické imunologie
Fakultni nemocnice Hradec Kralové
Sokolska 581

50005

pavlina.kralickova@fnhk.cz
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Vyjadieni ée/deni instituce:
Souhlasim

O Nesouhlasim

Datum: 2. 10. 2015

Podpis a razitko
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Seznam pouzitych zkratek

CVID
fSCIG

HIV
HRQoL
Ig

IgA
IgM
IgG
IgE
IMIG
IVIG
v
MAX
MIN
Obr.
PID

SC
SCID
SCIG
SF - 36

Str.
Tab.
QoL
VAS
WHO
XLA

Bézna variabilni imunodeficience (Cammon Variable Immunodeficiency)

facilitované (usnadnéné) subkutanni imunoglobuliny (facilitated Subcutaneous
Immunoglobulins)

virus lidské imunodeficience (Human Immune Deficiency Virus)
kvalita zivota souvisejici se zdravim a nemoci (Health-Related Quality of Life)
imunoglobulin

imunoglobulin A

imunoglobulin M

imunoglobulin G

imunoglobulin E

intramuskularni imunoglobuliny (Intramuscular Immunoglobulins)
intravenozni imunoglobuliny (Intravenous Immunoglobulins)
intravenozni

maximalni (nevyssi) ziskana hodnota

minimalni (nejnizsi) ziskdna hodnota

obrazek

Primarni imunodeficience (Primary Immunodeficiency)
subkutanni

Teézky kombinovany defekt (Severe Combined Immunodeficiency)
subkutanni imunoglobuliny (Subcutaneous Immunoglobulins)
nastroj na méfeni obecné kvality zivota vztahujici se ke zdravi
(Short — Form Health Subject Questionnaire SF — 36)

strana

tabulka

kvalita zivota (Quality of Life)

vizualni Skala (Visual Analogue Scale)

Svétova zdravotnické organizace (World Health Organisation)
Agamaglobulinemie vazana na X — chromozom (X-linked

Agammaglobulinemia )
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