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SLEDOVANI KVALITY ZIVOTA PACIENTU

S CROHNOVOU NEMOCI
ABSTRAKT

Crohnova nemoc jako chronické onemocnéni ovliviiuje kazdodenni zivot jedince. Ten
se potyka s mnoha pro n¢j nepiijemnymi projevy nemoci a to nejen v dob¢ diagnostikovani
nemoci a kratce po ni, ale u vétSiny jedinct ptetrvavaji v mensi nebo vétsi intenzité po cely
zbytek jeho zivota. Tyto problémy nasledné¢ mohou zasahovat do psychickych, ale i socialnich
a dalSich aspektl Zivota. Crohnova nemoc je tedy komplexnim zdravotnim problémem, ktery

je jedincem vnimén individualné a rozdiln€¢ miize byt vniména i kvalita jeho Zivota.

V teoretické Casti prace jsou uvedeny hlavni tfi témata: systematick¢ shrnuti Crohnovy
nemoci, popis oSetfovatelského modelu zivotnich aktivit autorek Nancy Roper, Winifred
Logan, Alison Tierney a vymezeni pojmu kvality Zivota. Vyzkumna ¢ast prace je zamétena
na hodnoceni kvality zivota nemocnych s Crohnovou nemoci nachdzejici se v remisi nebo
relapsu onemocnéni. Kvalita Zivota byla sledovana dvakrat za sebou v pilro¢nim intervalu.
Nésledovalo vyhodnoceni faktorti ovliviiyjicich kvalitu Zivota a porovnani vysledki
s kvalitou Zivota populacni normy. Dale je zamétena na zjisténi, jaké problémy respondenty

s Crohnovou nemoci tizi pfi uspokojovani biologickych, psychickych a socialnich potteb.

Pro dosaZeni stanovenych cili byla vyuZzita kombinace kvantitativnich a kvalitativnich
vyzkumnych metod. Kvantitativni sbér dat probihal za pomoci standardizovaného
specifického  dotazniku  Inflammatory = Bowel Disease  Questionnaire  (IBDQ)
a standardizovaného obecného dotazniku The World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL-BREF) hodnocené zpétn¢ za posledni dva tydny u celkem 121 respondentli
z prvniho méfeni a u 106 respondentil z druhého méteni. Pro rozliSeni typu postiZzeni zanétem
v dobé sbéru kvantitativnich dat jsou dotazniky doplnény montrealskou klasifikaci a za
ucelem hodnoceni klinické aktivity nemoci jsou doplnény Bestovym indexem (CDAI) a
laboratornimi hodnotami ziskanych z krve (trombocyty, c-reaktivni protein, albumin), které
jsou u nemocnych bézné sledovany. Kvalitativni vyzkumné Setfeni probihalo pomoci
polostrukturovanych rozhovorti s 21 respondenty se zaméfenim na zjisténi problému, které
nemocné s Crohnovou nemoci tiZi pti uspokojovani biologickych, psychickych a socialnich
potieb a odhaleni faktt, jejichZ zmapovani nebylo mozné odhalit kvantitativnim vyzkumnym
Setfenim. Pfi tvorbé otdzek k rozhovoru se vychazelo z dvanacti tzv. zékladnich Zivotnich
aktivit oSetfovatelského modelu dle Roperové, Winifred Logan, Alison Tierney

a ze zjisténych vysledka 1. hodnoceni kvality Zivota dotaznikem IBDQ.



Pti hodnoceni kvality zivota dotaznikem IBDQ bylo prokdzano negativni ovlivnéni kvality
zivota aktivitou nemoci, nejvice pfi prvnim hodnoceni byla zasaZena stfevni doména,
pii druhém hodnoceni socidlni doména. Pfi hodnoceni kvality zivota dvakrat po sobé¢
v pilrocnim intervalu byl prokazan rozdil mezi jednotlivym méfenim v celkovém skore
a v socidlni doméné dotazniku IBDQ. Byla zjisténa i hiife hodnocena kvalita Zivota zen
a kufakt. Naopak rozdil v hodnoceni kvality zivota pfi konvencni vici biologické 1écbé
a operovany ve srovnani s neoperovanym respondentem v minulosti nebyl prokdzén. Dale
bylo zjisténo, ze délka 1éCby nema vliv na kvalitu Zivota hodnocenou dotaznikem IBDQ.
Mimo jiné byla prokdzana negativni korelace dotazniku IBDQ v celkovém skore
a v jednotlivych doménach s CDAI a volna negativni korelace mezi CDAI a hodnotou
albuminu. Potvrdila se také volnd pozitivni korelace mezi CDAI a poctem trombocytl, mezi
CDALI a hodnotou CRP, mezi po¢tem trombocyti a hodnotou CRP. Pfi hodnoceni kvality
zivota dotaznikem WHOQOL-BREF byly potvrzeny hodnoty u respondentti v relapsu vzdy
niz§i nez u respondentll v remisi. Pfiporovnavani kvality Zivota nemocnych v relapsu/
v remisi s populaéni normou veékového rozmezi 18-59 let byl shleddn nejmensi rozdil
v hodnoceni kvality Zivota s nemocnymi v remisi. Téméf shodné vysledky byly naméteny
v doméné psychické zdravi, socidlni vztahy a celkové kvality Zivota. Naopak doména
prostfedi byla v porovnani s populacni normou hodnocena lépe u nemocnych s Crohnovou
nemoci. Kvalitativni vyzkumné Setieni potvrdilo, Ze k negativnimu ovlivnéni kvality Zivota
dochazi jak na pocatku, tak v pribéhu nemoci, predev§im relapsem nemoci v dasledku
cetného vyprazdinovani prijmovité stolice, coz ma vliv na vznik tinavy a vycerpani spojené
s pocitem vys$i potieby kvality spanku. Pfitomnost téchto projevli nemoci ovliviiuje mysl
nemocnych, napiiklad pfemysli nad zplsobem stravovani, zda, jak a kde mohou travit sviij
volny ¢as, zda jsou schopni plnit pracovni povinnosti za zaméstnavatelem poZadovanych
podminek. I pfes uvedené strasti se nemocni snazi s nemoci szit a mnohdy jim jsou oporou
jejich nejbliZsi.

Predlozena prace poskytuje komplexni pohled na problematiku subjektivné vnimané kvality
Zivota nemocnych s chronickym onemocnénim Crohnova nemoc. S ohledem na zjisténé, lze
vysledky této prace vyuzit nejen pro rozsifeni teoretické zakladny interniho oSetfovatelstvi,

ale také v metodologii oSetfovatelské klinické praxe. Zavér prace nabizi navrh moznych

oSetfovatelskych intervenci ke zlepSeni kvality Zivota nemocnych s Crohnovou nemoci.
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MONITORING THE QUALITY OF LIFE OF PATIENTS

WITH CROHN'S DISEASE

ABSTRACT

Crohn's disease is a chronic disease that affects the daily life of an individual. The individual
is faced with many unpleasant manifestations of the disease not only at the time of diagnosis
and shortly thereafter, but in most individuals, these persist in greater or lesser intensity
throughout the rest of their lives. These problems may subsequently interfere
with psychological as well as social and other aspects of life. Crohn's disease is therefore
a complex health problem that is perceived individually, and the quality of life may also

be perceived differently.

The theoretical part of the thesis includes three main themes: a systematic summary
of Crohn's disease, a description of the nursing model of life activities by Nancy Roper,
Winifred Logan, and Alison Tierney, and a definition of the concept of the quality of life. The
research part of the thesis focuses on the assessment of the quality of life in patients with
Crohn's disease in remission or relapse. The quality of life was monitored consecutively twice
at six-month intervals. This was followed by an evaluation of factors affecting the quality
of life and a comparison of the results with the quality of life of the population norm. It also
aimed to determine what problems respondents with Crohn's disease face in meeting their

biological, psychological and social needs.

A combination of quantitative and qualitative research methods was used to achieve
the objectives. Quantitative data collection was carried out using a standardized specific
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) and a standardized general questionnaire,
The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF), retrospectively over
a two-week period with a total of 121 respondents from the first measurement and 106
respondents from the second measurement. In order to distinguish the type of inflammation
at the time of quantitative data collection, the questionnaires are complemented with the
Montreal classification and, in order to assess the clinical activity of the disease, with the Best
index (CDAI) and laboratory values obtained from blood (platelets, C-reactive protein,
albumin), which are routinely monitored in patients. The qualitative research investigation
was carried out through semi-structured interviews with 21 respondents, with the focus
on discovering the problems that Crohn's disease patients face in meeting their biological,

psychological and social needs, and finding facts that could not be mapped by the quantitative



research. The development of the interview questions was based on the twelve so-called core
life activities of the nursing model according to Nancy Roper, Winifred Logan, Alison

Tierney and the findings of the 1st quality of life assessment by the IBDQ questionnaire.

In the IBDQ quality of life assessment, the quality of life was shown to be negatively affected
by disease activity, with the gut domain being most affected in the first assessment and the
social domain in the second assessment. When the quality of life was assessed consecutively
twice at six-month intervals, there was evidence of a difference between the individual
measurements in the total score and in the social domain of the IBDQ questionnaire. Poorer
quality of life scores for women and smokers were also found. In contrast, there was
no difference in the quality of life scores for conventional versus biological treatment and
operated versus non-operated respondents in the past. Furthermore, it was found that the
duration of treatment did not affect the quality of life assessed by the IBDQ questionnaire.
Among others, there was a negative correlation of the IBDQ questionnaire in the total score,
in individual domains with CDAI, and a loose negative correlation between CDAI and
albumin level. The free positive correlation between CDAI and platelet count, between CDAI
and CPR value, and between platelet count and CRP value was also confirmed. When the
quality of life was assessed by the WHOQOL-BREF questionnaire, the confirmed values
were always lower in respondents in a relapse than in respondents in remission. When
comparing the quality of life of patients in a relapse/remission with the population norm
of the age range 18-59 years, the smallest difference in the quality of life assessment was
found with patients in remission. Almost identical results were measured in the domains
of mental health, social relationships and overall quality of life. In contrast, the environmental
domain was rated better in Crohn's disease patients compared to the population norm. The
qualitative research investigation confirmed that the negative impact on the quality of life
occurs both at the onset and during the course of the disease, mainly through relapse of the
disease due to frequent defecation of diarrheal stools, which has an impact on the
development of fatigue and exhaustion associated with a perceived need for higher quality
sleep. The presence of these manifestations of the disease affects the minds of the patients, for
example, they think about the way they eat, whether, how and where they can spend their
leisure time, whether they are able to perform their work duties under the conditions required
by their employer. In spite of these hardships, patients try to cope with their illness and are

often supported by those closest to them.



The presented work provides a comprehensive view of the issue of subjectively perceived
quality of life of patients with chronic Crohn's disease. Taking into account the findings, the
results of this work can be used not only to expand the theoretical basis of internal medicine
nursing, but also in the methodology of nursing clinical practice. In conclusion, the thesis
offers a proposal of possible nursing interventions to improve the quality of life of patients

with Crohn's disease.

KEYWORDS

Crohn's disease, quality of life, nursing model, Nancy Roper
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UvVoD

Crohnova nemoc je chronické zanétlivé onemocnéni, které zarazujeme pod idiopatické strevni
zanéty. Podet nemocnych s timto onemocnénim se neustile zvysuje. V Ceské republice
dle Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS CR) meziroéni primérny nartist mezi
roky 2017-2018 ¢&inil 3,6 %. Pfi porovnani poctu nemocnych s Crohnovou nemoci v roce
2010 a v roce 2018 byl za osmileté obdobi pocet navysen o 11 928 nemocnych. V roce 2018
to bylo celkem 27 977 osob a ze vSech nove diagnostikovanych pacienti bylo v roce 2018

nejvice zastoupeno vékové rozmezi 25-29 let (11 %) (Jarkovsky a kol., 2017; Dusek a kol.,

2019b).

Crohnova nemoc je onemocnéni, se kterym cloveék zije od objeveni prvnich ptiznaka
a stanoveni diagnozy po zbytek svého zivota (Hazel, O’Connor, 2020; Jelsness-Jorgensen,
Tomm, Moum, 2020). Projevuje se fadou stfevnich a mimostfevnich ptiznakl, které jsou
pacienty popisovany dle lokalizace postizeni, chovani a intenzity nemoci. Onemocnéni muize
probihat v podob¢ relapsti nebo remisi nemoci (Zboftil, 2018; Lukas, Hoch, 2018). I pfes
pokrok v 1é¢bé a pouzivani fady konvenc¢nich a biologickych preparati nelze Crohnovu
nemoc zcela vylé€it. Problematikou hodnoceni G¢innosti 1écby a jejiho vlivu na kvalitu Zivota
se stale vénuje fada zahrani¢nich studii (Haapamiki et al., 2009; Kalafateli et al., 2013;
Magalhaes, et al, 2014; Gavrilescu et al., 2015; Almeida, Ribeiro, Rodrigues Moura, 2019).
U chronicky nemocnych v soucasné dob¢ jiz ale nestacCi zabyvat se pouze otazkami, jaky
dopad ma Iléba na kvalitu Zivota nemocného c¢loveéka. Medicina je Uzce spjatd
s oSetfovatelstvim. Trendem soucasného oSetfovatelstvi je respektovani holistického pfistupu
k nemocnému. Z toho vyplyva dilezitost peCovat o ¢loveka jako o bio-psycho-socialni bytost,
pfistupovat k nemocnému komplexné, ne jen k poruSené cCasti ¢i funkce. Holismus je
zakladem oSetfovatelskych modelt. OSetfovatelsky model Nancy Roper, Winifred
Logan,Alison Tierney napomahd vSeobecnym sestram identifikovat troven kvality Zivota
pomoci tzv. Zivotnich aktivit, diagnostikovat problémy nemocného a nasledné mu pomoci
k nezavislosti a zvySeni kvality Zivota ve vSech jeho Zivotnich aktivitaich. Velmi dobie
l1ze koncepcni model aplikovat do oSetfovatelského procesu, ktery je povazovan
za mezindrodni standard oSetfovatelské péce a za zdkladni kdmen vyspélého oSetfovatelstvi
ovlivityjici kvalitu péce. OSetrovatelsky proces méd po sobé jdoucich pét fazi. Pii plnéni
jednotlivych fazi je mozné také vyuzit mezinarodni klasifikacni systémy oSetfovatelskych
diagn6z (NANDA), oSetiovatelskych intervenci (NIC) a oSetifovatelskych vysledka (NOC)

pro standardizaci oSetfovatelské terminologie (Plevova, 2011; Pavlikova, 2006).
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Dle konsensu evropské sesterské organizace pro Crohnovu nemoc a ulcerdzni kolitidu
(N-ECCO) maji mit vSeobecné sestry pecujici o nemocné s Crohnovou nemoci povédomi
0 samotném onemocnéni a zajimat se, jaky dopad mé& nemoc na zivot nemocného. Sestry
predstavuji pro pacienty cenny zdroj pro pacienty, protoze jim umoziuji dozvedét se vice
o jejich nemoci, ¢imz zvySuji diveéru a nasledné schopnosti zvladat nemoc, coz piimo

prospiva jejich celkové kvalité zivota (Kemp et al., 2018).

U pacientli s Crohnovou nemoci se pro hodnoceni vyvoje nemoci pouzivaji v klinické praxi
objektivni parametry, ale pfesto vyznamnym ukazatelem stavu pacienta také zistava,
jak vnima dopad nemoci na kvalitu Zivota. Dle zastupcl ceské gastroenterologické
spolecnosti je hodnocena kvalita Zivota mimo jiné i dulezitym kritériem poskytované
zdravotni péce (Lukas a kol., 2020). V Ceské oSetiovatelské praxi vSak neni bézné hodnotit

kvalitu Zivota pacienti s Crohnovou nemoci.

Z praktického hlediska se jevi hodnoceni kvality Zivota a identifikace nejcastéjSich problému
nemocnych s Crohnovou nemoci jako dileZita soucast oSetfovatelské péce o tyto pacienty.
Na zaklad¢ podlozenych dilkazli této prace, ve které jsme si stanovili hlavni cil sledovat
kvalitu zivota pacientli s Crohnovou nemoci a vyhodnotit faktory, které ovliviiuji jejich
kvalitu Zivota, mlize posuzovana kvalita zivota pomoci k lepSimu porozuméni nemocnych
a nasledné¢ 1 k nasmérovani vhodné zvolenych oSetfovatelskych intervenci u pacientl
s Crohnovou nemoci, a to nejen v oblasti fyzické, ale 1 psychické a socidlni. Vzhledem
ke skuteCnosti, Ze Crohnova nemoc je chronické onemocnéni, které nelze zcela vylécit, méli
bychom soustfedit své sily pravé k tomu, abychom nemocnému s touto nemoci alespoii

ulehdili zivot. Pacienti s Crohnovou nemoci si zaslouzi pozornost.
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CILE PRACE

Cile pro teoretickou ¢ast prace

Popsat teoretickd vychodiska pro onemocnéni Crohnovou nemoci.

Popsat humanisticky oSetfovatelsky model dle Nancy Roper, Winifred Logan, Alison
Tierney.

Charakterizovat kvalitu zivota a poskytnout piehled nastroji k méfeni a hodnoceni

kvality zivota souvisejicich se zdravim u nemocnych s Crohnovou nemoci.

Cile pro vyzkumnou ¢ast prace

Hlavni cil:

Sledovat kvalitu Zivota respondenttl s Crohnovou nemoci a vyhodnotit faktory, které ovliviiuji

jejich kvalitu zivota.

Dil¢i cile pro kvantitativni vyzkumnou ¢ast:

1.
2.

Specifikovat respondenty dle Montrealské klasifikace.

Stanovit remisi a relaps nemoci u respondentli s Crohnovou nemoci dle Bestova
indexu (CDAI) a laboratornich ukazatelti.

Zjistit, zda existuje souvislost mezi Bestovym indexem (CDAI) a dotaznikem IBDQ.
Sledovat kvalitu zivota u respondentii s Crohnovou nemoci pomoci dotazniku IBDQ
dle vybranych ukazatelli (podle pohlavi, koufeni, operace, aktivity nemoci, typu
a délky lécby, mezi 1. — 2. méfenim).

Porovnat kvalitu zivota respondentli s Crohnovou nemoci a popula¢ni normou

pomoci dotazniku WHOQOL-BREF.

Dil¢i cile pro kvalitativni vyzkumnou ¢ast:

l.

2.

Zjistit, jaké problémy respondenty Crohnovou nemoci tizi pii uspokojovani
biologickych, psychickych a socialnich potieb.

Vytvoftit ndvrh oSetfovatelskych intervenci pro zlepSeni kvality Zivota.
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I TEORETICKA VYCHODISKA

1 Crohnova nemoc

Crohnova nemoc je chronické zanétlivé onemocnéni, které mtize zasdhnout kteroukoliv ¢ast
traviciho traktu, vétSinou vSak tenké a/nebo tlusté stievo. Patii do skupiny tzv. idiopatickych
sttevnich zanéth (IBD). Driive se pouzival termin ,nespecificky stfevni zanét“ z divodu
odliSeni od specifickych stfevnich zanétl, ale dnes se jiz tento termin nepouziva (Bures,
Horacek, Maly, 2014). Pro Crohnovu nemoc je charakteristické segmentalni, asymetrické
postizeni celé stény travici trubice s moznou tvorbou granulomil a vyskytem komplikaci,
striktur a pistéli (Lukas, Hoch a kol., 2018). Zacatek onemocnéni nejcastéji postihuje mladé
jedince ve véku tficeti az Ctyficeti let (Zbofil a kol., 2018). Neni vyjimkou prvni zéachyt
v détském veku, vyskyt v této veékové skupiné neustale roste (Dillman, et al., 2015; Ellis,

Cole, 2011).

1.1 Historie Crohnovy nemoci
Pojmenovéani Crohnovy nemoci se datuje k roku 1932, kdy B. B. Crohn spole¢né¢ se svymi
kolegy popsal odborné vetejnosti nékolik pacientli s postiZzenim terminélniho ilea ,klasickym*
zanétem, ktery oznacil pod nazvem enteritis regionalis (LukaS, Hoch, 2018). To vSak
knize uvadi, ze ve staré lékatské literatufe existuji kazuistiky, které pfipominaji soucasné
pacienty s Crohnovou nemoci — popis z roku 1612 od Fabryho a 1761 od Morgagniho (Zbofil
a kol., 2018). V ceskych zemich zvetejnil prvni popis v roce 1893 profesor Thomayer ve své
publikaci pod pojmem ,pocasny katarh stievni“ (Cervenkova, 2009) a profesor Matatka
ve své knize popsal rozdil Crohnovy nemoci lokalizované na tlustém stfevé od ulcerdzni
kolitidy (Maratka, 1999). Od té doby zijem o poznani tohoto onemocnéni rychle rostl
a téma je jednim z nejdiskutovanéjSich v soucasné gastroenterologii. Divody vyssiho zajmu
0 tuto problematiku v soucCasné dobé jsou spatiovany v nepiedvidatelném pribéhu
chronického onemocnéni, dosud neznamé etiologii a nartistajicimu poctu nemocnych
v détském a mladém dospélém véku. Dulezitou roli také zastupuje terapie medikamentdzni,
zejména objev novych biologickych 1¢kli v poslednich dvaceti letech a vyvoj 1é¢ebnych latek,
které fadime mezi léky konvencni. DileZitou soucasti 1écby je také nutricni terapie
a nezanedbatelny vyvoj tvoii i chirurgicka 1écba stievnich zanéth a psychoterapie. AvSak pres
pokrok v 1écbe a Grovni péfe o nemocné s Crohnovou nemoci mnoho problémil pfetrvava

a jsou podkladem pro diskuzi. Hlavnim ukolem zdravotnickych odbornikl je pfistupovat
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k nemocnému individudlng€, nastavit optimalni 1é¢bu a dosdhnout co nejvyssi kvalitu zivota

nemocnych (O’connor et al., 2013; Bortlik, 2015; Lin, Lin, Fan, 2013).

1.2 Etiopatogeneze
Etiologie Crohnovy nemoci je neznama, nebyla doposud uspokojiveé objasnéna. Patogeneze je
jen ¢astecné prozkoumana (Douda, 2017). Predpoklada se, ze na vznik Crohnovy nemoci ma
vliv ptisobeni nékolika faktorti. Jde predev§im o interakci genetické predispozice, imunitni
reakce a vlivu zevniho prostredi. U geneticky determinovanych osob se tak vlivem pilisobeni

faktort ze zevniho prostiedi spusti imunopatologicka reakce (Bures, Horacek, Maly, 2014).

Dulezitost genetickych vlivh vyplyvd z familidrniho vyskytu onemocnéni, piedevsim
u jednovajecnych dvojéat. Pti genetické analyze v roce 1996 byl zjistén vyznamny lokus
spojeny s dispozici k nemoci na chromozomu 16, nazvany IBD-1. Vroce 2001 byly
pracovnimi skupinami z Australie, Severni Ameriky a Evropy specifikovany tfi varianty
nukleotidovych polymorfismti v tomto genu. Oznacili jej jako NOD-2/CARDI15 (Hampe,
Cuthbert, Croucher, 2001; Kohout a kol., 2004). NOD-2/CARD15 je protein produkovany
buiikami stény stfevni a monocyty. Tvoii soucast kaskddy NF-kB a podili se na produkci
protizanétlivych cytokinii a antibakteridlnich peptidi. Prestoze je NOD-2 nejvice
prostudovany, stale neni zcela jasné, jakym zpiisobem tento gen ovliviiuje nachylnost ke
vzniku tohoto onemocnéni a stale se zkoumaji dalSi geny spojené s idiopatickymi stfevnimi

zangty (Zbotil a kol., 2018).

Etiologickym faktorem je uvadéna také stievni dysbidza, kdy dochdzi k naruseni béZného
slozeni mikroorganismu ve stfeveé. Stievni mikrobiota se utvafi od pocatku zivota a v pribéhu
Zivota se meéni. Pacienti s Crohnovou nemoci maji sniZzenou rozmanitost stfevni mikrobioty,
ztraceji bézné anaerobni bakterie a snizend rozmanitost se tykd predev§im poklesu Cetnosti
v seskupeni Bacteroides, Eubacterium a Lactobacillus. Redukce bifidobakterii a zvySeni
E. coli a klostridii u pacienti s Crohnovou nemoci vedlo k hypotéze nerovnomérného
zastoupeni mezi potencialné prospéSnymi a potencidlné patogennimi bakteriemi, jakoZto
patogenetického Cinitele onemocnéni (Zboftil a kol., 2018; Lewis, et al., 2015). Pokud se
v etiologii usuzuje o podnétu souvisejiciho s mikroby, mize byt podezieni i na chlamydie,

Listerie monocytogenes, rod Pseudomonas, retroviry a dal$i. (Lukas, 2017).

Z diivodu lepsich hygienickych podminek, nez tomu bylo v minulosti, je lidsky organismus
mnohem mén¢ vystaven kontaktu s riiznymi mikroorganismy. Na druhou stranu pravé toto

muze ovlivnit vznik Crohnovy nemoci. PfiliSnou snahou o hygienu a navozeni co nejvice
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»sterilniho prostfedi® hlavné u déti, mize vést k bouflivym reakcim imunitniho systému
a vzniku autoimunitnich chorob. Svou roli mize zastat také nadmérna ochrana déti pred

infekcemi a zkracovani doby kojeni (Vranova, 2013; Leong, Nitrev, Ko, 2016)

DalSim cinitelem, ktery ovliviiuje stievni mikrobiotu, je slozeni stravy. Strava s vysokym
obsahem jednoduchych cukrii, zivociSnych tukd, proteindi, nepomér omega-6 a omega-3
polynesaturovanych mastnych kyselin nebo diety s nizkym obsahem tukli a vysokym
obsahem vlakniny nebo naopak s vysokym obsahem tukii a nizkym obsahem vldkniny mohou
nepiiznivé ovlivnit slozeni stfevni mikrobioty. Ukazuje se také vyssi vyskyt nemoci
u nemocnych stravujicich se tzv. zapadnim stylem formou fast foodu (Bures, Horac¢ek, Maly,

2014; Hold, 2014).

Za rizikovy faktor v souvislosti s onemocnénim Crohnova nemoc je povazovano koufeni.
Koufeni zhorSuje pribeéh onemocnéni, zvySuje pocet novych relapsii, potiebu uZzivani
imunosupresiv, nutnost nového chirurgického vykonu, a tim snizuje kvalitu zivota (Cosnes
et al.,, 2008). Nicmén¢ Thomas et al. (2019) uvadi, Ze incidence nemoci v populacich
s vysokou spotiebou tabaku je nizka (Cina) ve srovnani se zapadnimi zemémi (Svédsko,
Kanada). Tedy vliv koufeni na vznik onemocnéni mtize byt také riznorody napfti¢ etnicitou

a geografii (Thomas et al., 2019).

Podle autori Lukase, Hocha (2018) se uvazuje o mozném vlivu na vznik tohoto onemocnéni
uzivani antibiotik a nesteroidnich antirevmatik a ke zvySené néachylnosti vzniku Crohnovy
nemoci muze také pfispivat hormondlni antikoncepce (Luka$, Hoch, 2018). Mira rizika

vzniku onemocnéni zavisi na stimula¢nim u¢inku hormonu estrogenu (Jason et al., 2016).

V poloviné 20. stoleti se objevila koncepce, kde je Crohnova nemoc oznacovana jako
psychosomatické onemocnéni, pro které jsou charakteristické morfologické a funkéni
patologické odchylky ve ziejmé souvislosti s psychologickymi vlivy. Nicméné se stale
se zlepSujicimi poznatky genetické, enviromentalni a molekularni patogeneze byla mozna ¢ast
psychického stresu na vznik nemoci piehlizena (Sajadinejad et al., 2012). V soucasné dobé
nejsou k dispozici piesvédéivé dikazy, které by souvislost vlivu psychosomatiky na vznik
nemoci potvrdily, avSak pozitivni rodinnd anamnéza u nemocného se radé€ji neopomiji

(Obereignert, Kollarova, 2008; Lukas, Hoch, 2018; Best, 2015).

1.3 Epidemiologie
Pocet nemocnych s Crohnovou nemoci se neustale celosvétové zvysuje. Postihuje nemocné
pfedevSim v ekonomicky vyspélych zemich s maximalnim vyskytem v severozapadni Casti
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Evropy a Severni Ameriky. Epidemiologie v Ceské republice odpovida geografické poloze,
dosahuje stiednich hodnot mezi uvddénym maximem a minimem (Bortlik, 2018). Nejvyssi
pocetnou skupinou jsou nemocni v reproduktivnim véku, avSak prvni ataky mnohdy ptichazi

v obdobi détstvi a adolescence (Prokopova, 2016).

Molodecky et al. (2012) publikovali v roce 2012 vysledky meta-analytické studie, ve které
zjistovali incidenci a prevalenci Crohnovy nemoci. Pomoci védeckych databazi vyhledali
studie ze 187 zemi Evropy, Asie a sttedniho vychodu, Australie, Nového Zélandu, ze Severni
a Jizni Ameriky, Jizni Afriky z let 1920-2008. Ziskané vysledky byly pouzity k prezentovani
celosvétovych rozdilti v incidenci a prevalenci nemoci. Nejvyssi incidence Crohnovy nemoci
zaznamenali v Severni Americe 20,2/100000/rok obyvatel, potom v Evropé 12,7/100000/rok
Crohnovy nemoci byly v Evropé — 322 osob na 100000 obyvatel a v Severni Americe 319
osob na 100000 obyvatel. Pfi analyze v ¢ase melo 75 % studii s Crohnovou nemoci rostouci

vyskyt na hladiné€ statistické vyznamnosti (p <0,05) (Molodecky et al., 2012).

Dalsi, novéjsi meta-analyticka studie, ktera se také zaméfovala na incidenci a prevalenci osob
s Crohnovou nemoci po celém svéteé v Casovém obdobi 1990 az 2016, byla publikovana
v roce 2017 od autori Ng et al. Potfebna data ke zpracovani incidence a prevalence Crohnovy
nemoci ziskali ze 164 studii. Nejvyssi incidenci Crohnovy nemoci opét zaznamenali
v Severni Americe — 23,8/100000/rok, potom v Evrop¢ — 15,4/100000/rok a zaznamenali také
rust incidence o 11,1 % od roku 1990 v nové industrializovanych zemich — v Africe, Asii
a Jizni Americe, vetné¢ Brazilie. Nejvyssi hlaSené hodnoty prevalence Crohnovy nemoci
v Evropé a severni Americe jsou shodné s piedchozi studii od autort Molodecky et al (Siew

etal., 2017).

Dle Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky (UZIS CR) trpélo
Crohnovou nemoci vroce 2010 celkem 16049 osob a vroce 2018 celkem 27977 osob
a vroce 2019 jiz 29568 osob. Z téchto statistickych udaji je jednoznacny néartist osob
s Crohnovou nemoci. Meziro¢ni primérny nartist mezi roky 2017-2018 ¢inil 3,6 %, mezi
roky 2018-2019 ¢inil 5,7 %. Ze vSech nové diagnostikovanych pacienti bylo nejvice
zastoupeno vekové rozmezi 25-29 let (11 %). V roce 2018 bylo akutné hospitalizovano
22,4 % pacientii s Crohnovou nemoci a z tohoto procentualniho zastoupeni bylo 2349 (23 %)
pacientl hospitalizovano jako hlavni diagn6za: Crohnova nemoc, v rovnocenném zastoupeni

obou pohlavi a vékového priméru 33 let. Primérnd délka pobytu v nemocnici byla 6 dni.
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Potfeba jedné rehospitalizace byla nutna u 16 % z celkového poctu hospitalizovanych
pro hlavni diagnézu: Crohnovu nemoc a vice nez jedna rehospitalizace byla nutna u 11,2 %
téchto nemocnych. Nejcastéji byli hospitalizovani ve specializovanych centrech, kterd se
zabyvaji 1é€bou nemocnych s Crohnovou nemoci — IBD centrech (Praha, Brno, Ostrava,

Hradec Kralové) (Jarkovsky a kol., 2017; Dusek a kol. a, 2019; Dusek a kol. b, 2019).

1.4 Prubéh a projevy Crohnovy nemoci
Crohnova nemoc je chronické, zanétlivé onemocnéni, které mulize postihovat vice usekl
gastrointestinalniho traktu soucasné. Nejcastéji je postizeno tenké a tlusté stievo (40 %),
pouze tenké stievo (30 %) nebo jen tlusté stievo (25 %). Izolované postiZzeni anorekta je
vzacné (3—5 %), postizeni horni ¢asti traviciho traktu je velmi vzacné (0,54 %) (Bures,
Horacek, Maly, 2014; Kozeluhova, 2018). Pro onemocnéni je charakteristické transmularni
postiZzeni stény travici trubice, postizené useky se stiidaji s nepostizenymi (Matsuoka et al.

2018; Sakuraba et al., 2014).

Onemocnéni se vyviji postupné. Na zacatku onemocnéni pacienti mivaji mirngjsi, zanétlivou
formu. Ta mlze pfejit ve formu stendzujici stendenci k fibrotizaci nebo v agresivnéjsi
perforujici formu s tvorbou pisteli, abscest, rizikem perforace stfeva a nutnosti chirurgické
1é€by. U nékterych nemocnych se vyskytuje kombinovand forma s tvorbou pistéli a stendz

(Burch, 2011; Prokopova, 2016).

Z morfologického pohledu je pro Crohnovu nemoc typicky nalez aftéznich viedl s bélavym
sttedem a zarudlym lemem ve sténé stfeva. Sliznice je prosakla, zarudla, s hlubokymi
fisurami a vymizelou cévni kresbou (Wehkahm, et al., 2016). Vnitini povrch stfeva ptipomina

nekdy az bizarni vzhled ,,dlazebnich kostek* (Cui et al., 2019; Lukas, Hoch, 2018).

Prvni klinické projevy se obvykle vyskytnou v mladém a stiednim véku. Nékteti nemocni
maji priznaky 1 fadu let pfed stanovenim diagndézy (Wehkahm et al., 2016). NejcCasteji
pozorujeme vahovy ubytek, Casté prijmovité stolice, bolest bficha kiecovitého néckdy
1 trvalého charakteru. Vyskyt téchto symptoml byva zavisly na lokalizaci onemocnéni.

(Zbotil, 2018; Lukas, Hoch, 2018).

Pii lokalizaci zanétu v ileocekalni oblasti si nemocni sté¢Zuji na bolest v pravém dolnim
kvadrantu bficha a je mozné nahmatat bolestivou rezistenci. Bolest je kiecovitého charakteru,
zhorSuje se po najedeni a muze byt doprovdzena vzedmutim bficha, nauzeou, zvracenim
a prijmy. Nemocni se tomuto stavu chtéji vyvarovat, proto omezuji pfijem stravy

a nasledkem toho hubnou. Pokud se objevi stala bolest, signalizuje to néjakou komplikaci.
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V dob¢ stanoveni diagndézy mohou byt ptiznaky Crohnovy nemoci mylné zaménovany v této

oblasti s diagnozou akutni apendicitida (Lukas, Hoch, 2018).

Pti postizeni Casti tenkého stfeva vétSinou dochéazi k vyraznému ubytku na vaze, malnutrici.
U pediatrickych pacientli je mozné zjistit riistovou retardaci. Nutri¢ni deficity jsou spojovany
s nedostatkem Zeleza, kyseliny listové, vitaminu Bi,, kalcia, magnézia, zinku a nékdy
1 vitamint rozpustnych v tucich. Nemocni byvaji vyrazné¢ unaveni, slabi a fyzicky vycerpani.

Dalsim doprovodnym pfiznakem je subfebrilie zpiisobena zvysenou tvorbou cytokint.

Pt postizeni tlustého stfeva se zanct projevuje bolestmi bficha, prijmy, nékdy i1 krvavymi.
V oblasti konecniku a fitniho otvoru se vyskytuji predev§im opakované abscesy, pisStéle,

viedy a fitni bolestivé trhliny.

Pokud se vyskytne perforujici typ Crohnovy nemoci s tvorbou fistuli, objevuji se dalsi
pfiznaky podle organu, do které¢ho fistule penetruje (napf. dysurie, vaginalni vytok,

retroperitonealni absces) (Kozeluhova, 2018).

Atypickad lokalizace Crohnovy nemoci v horni casti trdviciho traktu se projevuje afty,
dysfagii, odynofagii, pyrdzou, retrosternalni bolesti, bolesti v epigastriu, pocitem rychlého
nasyceni a plnosti. Pfi obstrukci horni ¢asti traviciho traktu se také mize vyskytovat nauzea,
zvraceni a vahovy Ubytek (BureS, Horacek, Maly, 2014; Kozeluhova, 2018; Lukas, Hoch,
2018).

Az u 40 % nemocnych s Crohnovou nemoci jsou pfitomny extraintestindlni ptiznaky (Lakatos
et al.,, 2012). Vyskytuji se v zavislosti na aktivit¢ Crohnovy nemoci nebo bez zavislosti
na aktivité — tzv. stale pfetrvavajici. Extraintestinalni pfiznaky je moZné ¢lenit do tii skupin
podle vztahu k lokalizaci postizeni stfeva zanétem. Pfi lokalizaci na tlustém stfevé se miize
vyskytovat Bechtérevova nemoc, artritida na jednom az dvou vétsich kloubech nebo na vice
mensSich kloubech, také zdnéty duhovky, ocniho bélma, aftézni zanéty v duting Gstni a kozni
projevy v podobé erythema nodosum, pyoderma gangrenosum. Druha skupina doprovazi
pfiznaky na tenkém stfevé. Je charakteristicka vyskytem deficitu laktazy, cholecystolitiazy,
nefrolitiazy, metabolické kostni nemoci. Do tfeti skupiny je zatfazovana vazivova prestavba
zlucovodu, jaterni steatdza a trombotickd a tromboembolicka komplikace. Tato tieti skupina

ptiznakt se vyskytuje pfi postizeni tenkého a tlustého stieva (Cardoneanu, 2018;Vicha, 2013).

U Crohnovy nemoci je dualezité odlisit aktivitu nemoci od tize onemocnéni. Aktivita vyjadiuje

intenzitu zanétu a zahrnuje znamky klinické, laboratorni, endoskopické a histologické
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(D’inca, Caccaro, 2014). Tizi nemoci klasifikujeme podle toho, jaké subjektivni obtize
onemocnéni zpusobuje (bolest biicha, prijmy aj) a do jaké miry pfiznaky omezuji rodinny
1 spolecensky zivot a pracovni schopnost. Podle toho jiz Maratka (1999) rozlisSoval tizi na stav
dobry s neporusenou schopnosti spoleCenského zivota a prace, stav snesitelny s mirnym
omezenim uvedenych schopnosti a stav Spatny neumoziujici zit pifijatelnym spoleCenskym

zivotem a pracovni schopnosti (Maratka, 1999).

Jak uvadi Bures, Horacek, Maly (2014), u nemocnych s vysokou aktivitou nemoci nemusi byt
zjevné klinické pfiznaky ani nepiijemné subjektivni obtize a tize je nizkd. Naopak, nemocny
po rozsahlé resekci stfeva mize mit vysokou tizi onemocnéni (napt. frekventni prijmy),

ale aktivita onemocnéni mize byt nizka nebo Zadna (Bures, Horacek, Maly, 2014).

1.5 Klasifikace Crohnovy nemoci
Klasifikovat Crohnovu nemoc je obtizné, ptedevSim v prvnich letech po zjiSténi nemoci
(Lukas, Hoch, 2018). Z klinického hlediska je ale hodnoceni velmi dulezité. Klasifikace
pomaha 1ékaiim rozlisit typ poskozeni, lokalizaci zanétu, nastavit spravnou farmakoterapii,

zhodnotit efektivitu i prognézu nemoci (Bures, Horacek, Maly, 2014).

Dle Zbotila a kol. (2016) byly v minulosti vytvofeny rtizné klasifikace. Mezi zakladni
klasifikace patii De Dombalova klasifikace urcujici dva typy nemoci (perforujici,
fibrostenozujici) a pozdéji vytvofena Greensteinova klasifikace, kterd dopliiuje typ zanétlivy
(Zbotila a kol., 2016). V soucasné dobé je znama Videniské klasifikace a nov€j$i Montrealska
klasifikace zroku 2006. Dle autorti klasifikaci, Pracovni skupiny svétovych kongresi
gastroenterologie Viden a Pracovni skupiny svétovych kongresti gastroenterologie Montreal,
se v téchto klasifikacich posuzuje veék pii stanoveni diagndzy, lokalizace postiZeni,
charakteristika onemocnéni. Lisi se jen v detailech (podrobnéji uvedeno v Ptiloze 1) (Gasche
et al., 2000; Satsangi et al. 2006). V klinické praxi se dale pouziva napi. endoskopicka
klasifikace hodnotici slizniéni 1ézi  (Blackstonova klasifikace nebo podrobné;si
CDEIS — Crohn’s Disease Endoscopic Index of Severity), klasifikace pro hodnoceni
perianalnich pistéli a komplikaci (PDAI — Perianal Crohn’s Disease Activity Index nebo
FDAM - Fistula Drainage Assessment) (Koutroumpakis, Katsanos, 2016; Marzo et al., 2015;
Zbotil a kol., 2018).

Nemoc probihd chronicky s obdobim zhorSeni (relapsit) a zklidnéni (remisi). Za Ucelem
hodnoceni klinické aktivity nemoci se pouziva mezinarodné uznavany Bestiv index — Crohn's

Disease Activity Index (CDAI) (Best et al., 1976). Skore indexu se pohybuje v rozmezi
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od 0—600. Remise je definovana jako pokles CDAI < 150. Sostegni et al. (2003) blize ¢leni
hodnoceni na: mirnou aktivitu v rozmezi 150-219 bodu, stfedni aktivitu v rozmezi 220-450
a vysokou aktivitu, kterd je definovdna jako hodnota CDAI > 450. Odpovéd’ na Iécbu
Crohnovy nemoci je obvykle definovana jako pokles CDAI o 70 a vice bodu. Pro vypocet
CDAI a nasledné vyhodnoceni stavu v poslednim jednom tydnu je nutné znat osm
subjektivnich a objektivnich ukazatelii: pocet prijmovitych stolic kazdy den, subjektivni
hodnoceni bolesti bficha na Skale od 0-3, subjektivni pocit télesné pohody hodnoceny
na Skale od 0—4, pfitomnost hmatného utvaru v bfisni dutin€ a vydefinovanych mimosttevnich
priznakli, nutnost uziti antidiarhoik, laboratorni hodnota hematokritu a vypocitana
procentudlni odchylka od standardni hmotnosti. Jednotlivé udaje se s¢itaji a nasobi jiz danymi

koeficienty (Ptiloha 2) (Sostegni et al., 2003; Zbofil, 2016).

Problém Bestova indexu, na ktery jiz dfive upozoriioval profesor Maratka, byva v tom,
ze zahrnuje jak aktivitu, tak i tizi onemocnéni. Pfi hodnoceni aktivity se mohou misit znamky
klinické, laboratorni a morfologické, coz muze zpiisobit obtize pti klasifikaci klinickych

priznakt (Maratka, 1999).

1.6 Diagnostika Crohnovy nemoci
Stanoveni diagnézy Crohnovy nemoci je mnohdy obtizné. U nékterych nemocnych muze
od zjiSté€ni prvnich pfiznakl aZ po stanoveni diagnozy uplynout né€kolik mésicii az let (Mosli
et al., 2014; Wehkahm et al., 2016). Diagnostika ma byt provedena komplexné, je zaloZena
na dikladné anamnéze, zjisténi vSech klinickych ptiznakl, na fyzikalnim, endoskopickém,

histologickém vySetieni a zobrazovacich metodach (Bures, Horacek, Maly, 2014).

Jak uvadi Huvar (2007), prakticky lékat je ten, ktery se Casto jako prvni setkd s potencidlnim
nemocnym a musi rozli$it ,,banalni* prijmovité onemocnéni od chronického stievniho zanétu.
Ktomu poslouzi anamnéza, klinicky obraz s doplnénim laboratorniho vySetfeni
a ultrasonografie.  Pfi podezieni na Crohnovu nemoc prakticky lékaf odesilda nemocného
do gastroenterologické poradny k dalSimu vySetfovani. Na tyto zakladni diagnostické metody
navazuje endoskopické vySetfeni s odbérem bioptického vzorku k histologickému vysetieni,

ptipadné zobrazovaci metody (Huvar, 2007).

Soucasti anamnestickych Udaji je zjisténi prvnich ptiznakd, které se u nemocného objevily
a mohou mit souvislost s onemocnénim. Tyto piiznaky se mohou vyskytnout mnohem dfive,
nez nemocny navstivi praktického lékate a nepfiklada jim takovou vahu. Nasledné

se dotazujeme na soucasné obtize nemocného — pocet stolic, priijem, intenzita, lokalizace
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a charakter bolesti v biiSe, patologickou piimés ve stolici (krev, hlen, nestravené zbytky
potravy), celkové ptiznaky (zvySené teploty, nepfiméfend tnava, nechténé hubnuti). Dal§im
anamnestickym udajem je provedena apendektomie a dotazujeme se na prodélané jakékoliv
infekéni onemocnéni, pfed nasazenim biologické 1€¢by konkrétn¢ i na mozné prodélani
tuberkuldzy nebo virové hepatitidy, nebot’ jsou zafazovana mezi kontraindikace biologické
1é¢by. Dilezité je také zjistit absolvovanad oCkovani. Také patrame po moznych spoustécich
nemoci, jako jsou napiiklad stravovaci navyky, stresové situace, léCba antibiotiky,
nesteroidnimi antiflogistiky, koufeni a ptime se, zda nemocny v neddvné dob¢ necestoval

do zahranié¢i a zda se onemocnéni vyskytuje v rodiné (Zbofil a kol, 2018).

Na anamnézu navazuje fyzikdlni vySetfovani. Fyzikdlni vySetfeni by mélo zahrnovat
zhodnoceni celkového stavu télesné pohody, stavu vyzivy, kozni fasy, BMI, palpacni
citlivosti bficha, hmatné bfisni masy, méfeni zakladnich fyziologickych funkci — krevniho
tlaku, srde¢ni frekvence a zhodnoceni t&lesné konstituce nemocného. Casto je nasledné
zjiSténa snizend télesnd hmotnost a téZz jsou zjiStény laboratorni zndmky malnutrice.
U anemickych nemocnych je vidét bleda kiZe, sliznice a skléry. Pii postiZzeni horni ¢asti
gastrointestinalniho traktu mohou byt v duting Ustni shledany bolestivé afty. Pii postizeni
periandlni krajiny jsou pfitomny pistéle, proto je hodnoceni doplnéno o vySetteni per rectum.
Pohledem také patrame po mozZnych extraintestindlnich projevech — postiZzeni kloubt, oci
a kozni projevy nemoci. Poslechem mohou byt slySitelné vystupiované stievni zvuky
(usilovna peristaltika nebo méné Casto klapotdz). Fyzikdlni vySetfeni dopliujeme o méfeni

télesné teploty, nemocni mivaji subfebrilie nebo febrilie (Gomollon, et al., 2017).

Pro diagnostiku Crohnovy nemoci a zjisténi jeji aktivity jsou stéZejnimi parametry také
laboratorni ukazatelé. Pfi pfitomnosti zanétu hodnotime v krevnim obraze leukocytdézu
a trombocytdzu, v biochemickém vySetfeni zvySeni sérového C-reaktivniho proteinu (Van
Assche et al., 2010). Soucasti zékladniho biochemického vySetfeni jsou jaterni testy,
iontogram, vitaminy D a B, a vyzivové parametry — sérovy albumin a prealbumin. Pfi anémii
je snizena hladina krevniho barviva hemoglobinu. Anémie byva zpravidla normocytarni
(anémie chronického onemocnéni), méné ¢asto makrocytarni (pfi deficitu vitaminu Bj,) nebo
mikrocytarni (pii okultnich krevnich ztratach). U Crohnovy nemoci byva zvySeni sérovych
protilatek ASCA (protilatky proti pekafskym kvasinkdm Saccharomyces cerevisiae)
(Dujsikova, 2018; Prokopova, 2016). Pozitivita ASCA protilatek je spojena s vyS$§Sim rizikem

chirurgickych vykonti a rizikem komplikaci, jako jsou stendzy a tvorba pistéli (Cappello,

Morreale, 2016). V diagnostice nemoci méa vyznam také stanoveni kalprotektinu ve stolici.
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Kalprotektin patii do skupiny S100 proteini vézajicich vapnik (jednd se o heterokomplex
S100A8 a S100A9) (Jelsness-Jorgensen, 2013; Letkovsky, Hlavaty 2015). Podle Copové
a kol. (2016) je fekalni kalprotektin povazovan za dobry neinvazivni biomarker stievniho
zanétu a umoziuje rozliSeni zanétlivych onemocnéni stiev od funkénich poruch (Copova
a kol. (2016). Podle Wright et al. (2014) vykazuje znadmky korelace se

zavaznosti endoskopického stievniho nalezu (Wright et al., 2014).

Zasadni metodou pro diagnostiku Crohnovy nemoci je endoskopické vySetfeni s moznym
odbérem bioptického vzorku k histologickému vySetfeni. Odbér bioptického vzorku by mélo
byt provedeno jak z erozi, ulceraci, tak i z nepostizenych mist. Endoskopické vysetieni ma
dialezity vyznam k ur€eni lokalizace, sledovani vyvoje zanétu, vyskytu dysplazie, malignity,
zhodnoceni G¢innosti terapie a mé rozhodujici roli 1 v pfedoperacnim a poopera¢nim obdobi.
Pomaha potvrdit spravnou diagnézu az v 85-90 %. Krom¢ diagnostickych metod ma
endoskopie dulezitou roli v terapii (popsano v podkapitole 1.7.8, s. 37). Vysetfenim
tzv. esofagogastroduodenoskopie lze prohlédnout postizeni horni cast travici trubice,
balonovou nebo kapslovou enteroskopii stiedni ¢ast tenkého stieva, ileoskopii Ize rozlisit
Crohnovu nemoc od ulcerdzni kolitidy, pfipadné vylouci jinou pfi¢inu zanétu. Koloskopii

1ze prohlédnout postiZeni tlustého stfeva (Klinger, Kann, 2019; Zadorova, 2018).

Soucasti diagnostiky a monitorovani pribéhu zanétu jsou zobrazovaci metody. Mezi metody
prvni volby je zafazovdna pro svoji neinvazivnost ultrasonografie, u akutnich stavi
a pooperacnich komplikaci 1ze zvolit nativni snimek bficha ve stoje nebo CT bficha a panve.
Pro zobrazeni tenkého stfeva jsou v souCasné dobé preferovany CT enterografie
a MR enterografie, které umoznuji komplexni pohled na onemocnéni. Pistéle, které usti
na povrch téla nebo v endoskopicky dostupné ¢asti lze zobrazit fistulografii. Z metod

nuklearni mediciny lze vyuzit scintigrafii (Lambert a kol, 2018).

1.7 Léc¢ba Crohnovy nemoci
Crohnova nemoc je onemocnéni, které bohuzel dosud nelze Zadnou terapii definitivné vylécit
(Lukaés, 2017; Lichtenstein et al., 2018). V soucasnosti neobjasnénda etiologie nemoci totiz
neumoziuje kauzalni 1écbu, ale 1éCba se zamétuje na potlaceni projevii nemoci (Dujsikova,
2018). Cilem je, co nejrychleji snizit aktivitu nemoci, potlacit piiznaky onemocnéni (indukcni
faze) a dlouhodob¢ udrzet obdobi remise bez navratu symptomil (udrzovaci faze) (Ehrmann,
Konec¢ny, 2012). Bortlik (2018) dale uvadi, Ze pouha absence piiznakl je v soucasné dobé

povazovana za nedostacujici vysledek 1écby, duraz je kladen na dosazeni hluboké remise
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(Bortlik, 2018). Ta je definovana jako absence klinickych, morfologickych a laboratornich
znamek zanétu bez nezvratnych strukturdlnich zmén, s minimalizaci poc¢tu hospitalizaci
a operaci (Christensen et al., 2020; Prokopova, 2016). Tradicnim postupem 1éCby je
tzv. ptistup step up. Lécba zacina pozvolna u leh¢ich forem pouzitim méné agresivnich 1€k
(aminosalicylaty), pokracuje 1éky s imunosupresivnimi ucinky (imunosupresiva,
glukokortikoidy) a pifi nelGCinnosti se voli 1écba biologickd. Nezbytné je terapii
individualizovat, zahgjit 1écbu Iéky s rychlym ucinkem (glukokortikoidy, imunosupresivy)
nebo piimo biologickou 1é¢bou (princip top down) (Falt, 2017). Vedle této medikamentdzni
1é¢by je nedilnou soucasti komplexni péce o nemocné 1écba nutriéni, antibiotiky a 1écba
chirurgicka. Zavedeni spravné zacilené a u¢inné 1€cby znamena pro mnohé nemocné vyrazné

zlepseni zdravotniho stavu a kvality Zivota (Lichtenstein et al., 2018).

1.7.1 Aminosalicylaty

Aminosalicylaty jsou amino-analoga salicylati. Mezi tyto 1éky je mozné zatadit diive hojné
pouzivany sulfasalazin. Pozdé&ji byl v 1é¢bé Crohnovy nemoci nahrazen mesalazinem (5-ASA,
kyselina 5-aminosalicylovd). Z diivodu lokalniho ptisobeni mesalazinu na sliznici travici

trubice, je mozné 18k podat peroralng, ale také formou &ipkd a mikroklyzmat (Cerveny, 2014).

Piistup k 1écb&é Crohnovy nemoci za pomoci aminosalicylati se vSak vyznamné zménil
od pocatku milénia. Evropské spole¢nost pro Crohnovu nemoc a ulcerdzni kolitidu (ECCO)
ve svém doporuceni v roce 2006 konstatovala, Ze aminosalicylaty k 1écbé Crohnovy nemoci
nejsou ucinné, jejich tcinek je omezeny (Travis, et al, 2006). Oproti tomu vysledky z klinické
praxe ukazuji, Ze tyto 1éky stale uziva velka skupina nemocnych (Douda, 2017). Dle Bortlika

(2019) je to nejspise v mnoha ptipadech zbytecné a 1écba se prodrazuje (Bortlik, 2019).

V elektronickych odbornych databazich Ize nalézt mnoho studii, které se zamétovaly
na prokazovani U¢inku aminosalicylatd. Naptiklad Lim et al. (2016) identifikoval dvacet
studii, ze kterych zjistil, ze ve srovnani s placebem poskytuje sulfasalazin pouze mirny piinos
pro lécbu mirné az stfedn¢ aktivni Crohnovy choroby a mesalazinové piipravky nejsou ucinné

pro navozeni remise u aktivni Crohnovy choroby (Lim, et a., 2016).

Naopak Duricova a kol. (2010) provedli retrospektivni studii, ve které hodnotili u¢innost
mesalazinu u 798 nemocnych s Crohnovou chorobou. Vysledek studie ukazuje uc¢innost
z dlouhodobé monoterapie mesalazinem u 59 % nemocnych, pficemz 23 % nemocnych

se stalo zavislych na této 1é¢bé (Duricova a kol., 2010).
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Nicméné i pies veskerd evropska doporuteni dovoluje Ceskd pracovni skupina
pro idiopatické stfevni zanéty pouzivat mesalazin k 1é€bé v dostatecné vysoké davce
3—4 g/den u lehCich forem postizeni termindlniho ilea, k profylaxi nizkorizikovych pacienta
po ileocekalni resekci. U nemocnych je doporuceno pro mozny vyskyt intersticialni nefritidy
kontrolovat sérovou koncentraci kreatininu v intervalu Sest mésici po celou dobu terapie

(Prokopova, 2012).

1.7.2 Glukokortikoidy

Glukokortikoidy jsou léky s protizanétlivym ucinkem. Mezi tuto skupinu l€kii je mozné
zatadit kortikosteroidy se systémovym u€inkem (De Cassan, Fiorino, Danese, 2012).
Do klinické praxe byly zavedeny jiz v 50. letech minulého stoleti a v té¢ dob¢é zasadné
ovlivnily vyvoj 1é¢by nemoci. Bohuzel negativem téchto 1¢ka je vyskyt mnoha nezadoucich

ucinki (Minarikova, 2019).

Nezéadouci ucinky glukokortikoidl se vyskytuji dle mnoZstvi podaného 1€ku za den a délky
trvani 1écby. Mezi v€asné nezaddouci ucinky patii napt. akné, méesicovity oblicej, otoky a strie,
zmény nalad, poruchy spanku, dyspeptické obtize, glukozova intolerance. Pti dlouhodobém
uzivani se vyskytuje napt. subkapsularni katarakta, osteoporoza, osteonekréza hlavy femuru,

myopatie a vy$$i ndchylnost k infekcim (Yasir et al., 2020).

V 90. letech 20. stoleti byl do klinické praxe uveden topicky glukokortikoid budesonid —
kortikosteroid druhé generace, jehoZ pfednosti je niZi toxicita a nevykazuje tolik nezddoucich
ucinkd. Lék ma vSak nizsi protizanétlivou ucinnost oproti systémovym kortikosteroidiim

(Douda, 2017).

Podavani glukokortikoidi se zvaZzuje na zakladé¢ lokalizace, aktivity, tize zanétu a ptipadnych
mimostfevnich projevll a komplikaci. U mirné az stfedné tézké aktivity v ileocekalni oblasti
se zahajuje lécba topickym budesonidem, u ostatnich lokalizaci systémovymi kortikoidy —
prednison. Pro nezadouci Uc¢inky téchto 1ékt se voli 1écba kratkodoba, predevsim k navozeni

remise onemocnéni (Mindrikova, 2019).

Podle Kany et al. (2002) je pro navozeni remise aktivni Crohnovy nemoci budesonid
vyznamné U¢inngj$i nez mesalazin nebo placebo. Dale uvadi, Ze budesonid je méné G€inny
pfi vyvolavani remise u aktivni Crohnovy nemoci nez systémové kortikosteroidy, ale je méné

pravdépodobné, Ze zplisobi nezddouci ucinky souvisejici s kortikosteroidy (Kane et al., 2002).
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1.7.3 Imunosupresiva

Imunosupresiva potlacuji imunopatologickou reakci organismu. Jsou vyuZzivana pro svij
pozitivni efekt v Iécbe idiopatickych stievnich zanéti od 60. let 20. stoleti a predevSim
od pocatku 90. let 20. stoleti, kdy byl prokdzan jejich ucinek v dlouhodobé terapii (Bortlik,
2015).

V klinické praxi samostatné uzivané 1éky tzv. thiopuriny, metotraxat, kalcineurinové
inhibitory, ale také v kombinaci s jinymi preparaty, napf. anti-TNF protilatky, mohou byt
pouzivany i v profylaktické 1écbé po predchozi stfevni resekci (Lightner, Shen, 2017).

Negativem téchto 1€ka je riziko nezadoucich ucinkli — hematotoxicita (v krajnim ptipadé
az s drenovym utlumem), hepatotoxicita, dyspeptické obtize, akutni pankreatitida, neoplazie
véetné¢ non-Hodgkinova lymfomu, nemelanomovych koznich nédorG aj. Pro rizika
nezadoucich vedlejSich U¢inkd je nutné tyto nemocné 1éCit ve specializovanych centrech

(Zenlea, Peppercorn, 2014).

Bortlik (2015) povazuje thiopurinova imunosupresiva za léty provétenou lékovou skupinu
vhodnou k lééb¢ kombinacni. V praxi je stdle castéji vyuzivana kombinace thiopurini
s alopurinolem, ktery snizuje vyskyt nezadoucich ucinkii a zvySuje terapeuticky efekt. Ovsem

pouzit ho lze pouze u spolupracujicich nemocnych (Bortlik, 2015).

1.7.4 Biologicka lécba

Do biologické terapie zatfazujeme léCiva, kterd byla vyrobena, extrahovana nebo Caste¢né
syntetizovana z biologickych zdroji. Do této skupiny biologickych zdroji patii krevni
produkty, vakciny, alergeny, bunécna, tkailova nebo genova terapie, rekombinované proteiny
(Tesaf a kol., 2018). Cilen¢ zasahuji do biologickych procest v organismu a tlumi specificka
mista zanétlivé reakce, stimuluji nebo suprimuji imunitni mechanismy v protinddorové 1é¢be
a terapii dalSich onemocnéni (Zbofil, 2016). Pro 1écbu Crohnovy nemoci byla biologicka
l1écba zavedena koncem 90. let 20. stoleti a v soucasné dobé ma Siroké uplatnéni v klinické

praxi (Lukas, 2012).

Zakladem biologické 1écby Crohnovy nemoci je podani monoklondlnich protilatek
blokujicich cytokin tumor nekrotizujici faktor alfa (TNFa) — infliximab a adalimumab.
Tato biologika jsou vysoce efektivni pro 1é¢bu Crohnovy nemoci, ale bohuzel ekonomicky
velmi nakladna. V roce 2013 Evropska agentura pro 1éCivé ptipravky schvalila ve statech

Evropské unie uzivani biosimilarniho infliximabu. Pozitivem tohoto infliximabu je snizeni
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ceny biologik. Uginnost a bezpeénost se zda byt srovnatelna s originalnim piipravkem (Falt,

2017; Zavoral, 2017).

Od roku 2014 se pro 1écbu Crohnovy nemoci pouziva monoklonalni protilatka se selektivnim
uc¢inkem proti membranovému glykoproteinu integrinu 047 — vedolizumab. Protilatka
zabranuje infiltraci glykoproteinu do stfevni submukozy. Selektivné blokuje pfilnuti
leukocytl k cévni sténé¢ a neumoznuji spojeni migraci do stfevni submukozy a tim brani
vzniku zandtu. Uginnost a bezpeénost vedolizumabu byla studii GEMINI prokazana
v indukéni 1 udrzovaci 1é¢be a to 1 po selhani piechozi anti-TNF-a 1é¢by (Bressler, 2019; Ha,

Kornbluth, 2014).

Dalsim biologikem je pouzivany ustekinumab. Je to monoklonalni protilatka, ktera blokuje
cytokiny interleukinu 12 a 23. Ustekinumab byl na zéklad¢ ptiznivych vysledkt studie UNITI
schvalen v roce 2016 Evropskou unii pro pouziti k 1é¢bé pacientl se stiedni az silné aktivni

Crohnovou nemoci (Hansson-Hedblom, et al., 2018).

Za hlavni indikaci k zahajeni biologické 1écby je povazovana stiedni a vysoka aktivita
Crohnovy nemoci, dale stav, kdy selhavaji dosud pouzivané aminosalicylaty,
glukokortikoidy, imunosupresiva anebo pfitomnost nezadoucich Uc¢inkdi na uZzivané 1éky.
Aplikace biologické 1éCby se také zvazuje, pokud se nedafi snizit denni davku prednisonu
pod 10 mg. Dalsi indikaci jsou vytvorené perianalni pistéle, které se nedati 1é€it antibiotiky,
ani chirurgicky. Je vSak nutné pied zahdjenim 1écby zajistit drendZ. Biologickou 1écbu
je mozné také indikovat pfed chirurgickym vykonem k dosazeni slizni€niho zhojeni (Pavelka

etal., 2014).

Pied zahdjenim biologické 1écby je nutné zvazit benefit a ptipadnd rizika spojend s 1écbou.
Kontraindikace biologické 1écby jsou znama absolutni a relativni. Za absolutni kontraindikace
se povazuje odmitnuti terapie pacientem, tézka alergickd reakce na podany 1€k, tuberkuloza,
virova hepatitida B a C, autoimunitni choroby, nedrénovany absces, podezieni na nahlou
ptihodu bfisni, demyeliniza¢ni onemocnéni, pokrocilé srdec¢ni selhani s hodnocenim NYHA
II-1V. Za relativni kontraindikaci je povazovano nadorové onemocnéni v anamnéze (Zbofil,
2016). Pted zahajenim lécby se nemocny odesila na plicni vySetfeni k vylouceni latentni
tuberkulozy a provadi se serologické vySetfeni k vylouceni virové hepatitidy (Dujsikova,

2018).

Terapie biologickymi preparaty ma dvé faze. Fazi indukéni, jejimz cilem je vyvolat pozitivni

léCebnou odpovéd (tzn. dobré vysledky z kteréhokoliv klinického, laboratorniho,
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endoskopického, zobrazovaciho vySetfeni) nebo dosdhnout remisi onemocnéni. Po této dobé
se zhodnocuje efektivita podavanych 1éki a v pfipadé pozitivni odpovédi nasleduje faze
udrzovaci, jejimz cilem je udrzet co nejdéle remisi onemocnéni. Délka udrzovaci faze neni
pevné stanovena (Bortlik a kol, 2019). V klinické praxi se standardné podavaji tyto biologické
1€ky:

infliximab ve form¢ intravendznich infuzi v davce 5 mg/kg v 0., 2. a 6 tydnu, pfi pozitivni

odpovédi se pokracuje v intervalu 8 tydnt.

Adalimumab ve formé subkutannich injekei v 0. tydnu v ddvce 160 mg, ve 2. tydnu v davce

80 mg, pfi pozitivni odpovédi se pokracuje v intervalu 2 tydnli v ddvce 40 mg.

Vedolizumab ve formé intravendznich infuzi v davce 300 mg vO0. 2. a 6 tydnu,
pfi nedostate¢ném efektu mozno zvazit aplikaci i v 10. tydnu, nasledné pfi pozitivni odpovédi

se pokracuje v intervalu 8 tydnt.

Ustekinumab ve formé intravenézni infuze v davce 6 mg/kg v 0. tydnu, v 8. tydnu ve formeé
subkutanni injekce v davce 90 mg a pii pozitivni odpovédi se pokracuje davkou 90 mg

v intervalu 8 nebo 12 tydnli (Samaan et al., 2019).

Lécba Crohnovy nemoci za pouziti biologickych preparati je velmi nakladnd. M¢sic 1écby
muze stat az nékolik desitek tisic korun. Pokud je nemocnému podéavan 1ék jedenkrat za dva
mésice, mohou se naklady vySplhat aZ na 300 tisic rocné (Koubova, 2017). Kone¢na ¢astka
se odviji od nakladl spojenych s vyzkumem, vyrobou a uvadénim biologickych 1ékt na trh.
Po vstupu biosimilarnich 1ékti na trh, je situace o néco ptiznivéjsi. Tyto 1€éky jsou cenové
0 20-50 % piijateln&jsi. Pokud vychazime z finan¢niho balicku biologického centra, je 1ék
dostupnéj$i vétSimu poctu nemocnych. Kazdé centrum md sjednany uhradovy dodatek

se zdravotni pojiStovnou, kterd vymezi na jeden rok 1€¢by urcitého poctu nemocnych financni

¢astku konkrétnimu centru (Aifp, 2018; Bohmova, 2018).

V Ceské republice je mozné od roku 2016 zaregistrovat nemocné s Crohnovou nemoci
do registru CREdIT. Registr slouzi k evidovani poctu nemocnych na biologické 1€¢be,

monitorovani uc€innosti a bezpecnosti 1écby (Marek, Vrablik a kol., 2019).

1.7.5 Nutri¢ni podpora
VyzZiva zastavd vyznamnou roli v 1é¢bé Crohnovy nemoci. Nutriéni podpora je indikovana,
je-li nutny dostateCny pfisun zivin, nutrientl, k zajiSt€ni potfebné energii a ke zlepSeni

nutri¢niho stavu nemocného. Mezi moznostmi nutriéni podpory patii dietni opatfeni, enteralni
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a parenterdlni vyziva (Meisnerova, 2011). Uplna enteralni anebo parenteralni vyziva
je zékladni 1é¢bou Crohnovy nemoci (na rozdil od ulcerézni kolitidy). Svym ucéinkem

je ekvivalentni davce 20 mg prednisonu denné¢ (Bures a kol., 1999).

Dietni opatfeni se voli individudlné, dle charakteru a rozsahu onemocnéni, a zda
se onemocnéni aktivné projevuje nebo je v klidové fazi. Ve stddiu remise nejsou striktni
dietni opatfeni nutna. Nemocny se stravuje dle vlastni tolerance, ale strava by méla odpovidat
zdsadam zdravé vyzivy s dostatednym pitnym rezimem (Sachlové, 2011). Nicméné nemocni
s Crohnovou nemoci mohou trpét funkénimi stfevnimi pfiznaky, proto se miize zvolit
tzv. FODMAPs dieta (fermentovatelné oligo-, di- a monosacharidy a polyoly) ke snizeni
pfiznaki, pfedevSim bolesti bficha, nadymani, zvySené plynatosti a prijmu. Tato dieta
spo¢ivd v omezeni piijmu snadno fermentabilnich sacharidii a nasledné by mélo dojit ke
zlepseni gastrointestindlnich pfiznaki (Barrett, 2017). V soucasné dob¢, piedevsim
v klinickych studiich, je také vyuzivana tzv. Crohn's disease exclusion diet (CDED) —
eliminacni dieta spole¢né s doplitkovou enteralni vyzivou. Existujici efekt této diety byl
poprvé popsan ve studii vroce 2014 (Sigal-Boneh et al., 2014). Nejvyznamnéjsi je vSak
studie z roku 2019, ktera prokdzala mnohem vyssi uc¢innost CDED v kombinaci s parcialni
enteralni vyzivou (PEN) po dvandcti tydnech dodrzovani diety nez pouze podavani exklusivni
enteralni vyzivy. U nemocnych byla ve dvanactém tydnu dosaZena a udrZena remise nemoci
(Levine et al., 2019). Dieta CDED funguje na principu vylouceni ze stravy nékterych potravin
nebo jejich slozek ze stravy a tim se zajisti zachovani stfevni homeostazy (Mitrova, 2019).
Vybér potravin vSak neni jednoduchy, prozatim neni nalezen jednotny algoritmus volby

potravin, které by bylo vhodné vylou¢it (Zbofil, 2018).

Enteralni vyziva je podavani nutri¢nich piipravki do tenkého stfeva. Je indikovéna, pokud je
tteba navodit tzv. stfevni klid (Jako zakladni 1é¢ba Crohnovy nemoci) nebo nemocny neni
schopen z n¢jakého divodu jist a je nutné zajistit energeticky piijem organismu. Schwarz,
Sykora, Cvalinova (2017) uvadi, Ze u¢innost enteralni vyzivy je srovnatelna se systémovymi
glukokortikoidy, je spojend s minimalnim mnoZstvim neZadoucich U¢inkl a nejlépe na 1écbu
reaguji nemocni s kratkodobym trvanim nemoci (Schwarz, Sykora, Cvalinova, 2017). Lamb
et al. (2019) také uvadi, ze po desetidennim podévani enterdlni vyzivy se objevuje tleva od
klinickych pfiznakii nemoci, avSak slizni¢ni hojeni trva déle, az 8 tydnt (Lamb et al., 2019).
Podavat enteralni vyzivu se doporucuje minimalné 4—6 tydni. Také se doporucuje pribeézné

kontrolovat u¢innost podavané vyzivy jak klinicky, tak i laboratorné (Dastych, 2012; Kohout,
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2013). Kontraindikaci enteralni vyzivy jsou: nadhlé piihody biisni, ileus, krvéaceni do traviciho

traktu, vysoké stievni pistele, Uplna ztrata funkce stfeva a odmitnuti 1écby pacientem.

Pokud neni funkéni travici trakt, neni mozno podat enteralni vyzivu nebo je tieba navodit
sttevni klid, podava se parenteralni vyziva. Ta se aplikuje do cévniho tecist¢ pii relapsu,
v predoperacnim i poopera¢nim obdobi nebo pii zdvazné malnutrici. Pokud je nemocny
dlouhodob¢ odkazan na parenteralni vyzivu, je mozné tuto vyzivu podavat v domacim

prostiedi (Vrzalova, Kone¢ny, Ehrmann, 2011).

1.7.6 Antibiotika

Antibiotika jsou indikovana u nemocnych se septickou komplikaci a predevs§im pfi perianalni
formé postizeni stfeva (Lichteinstein et al., 2018). Diive se Casto pouzival ciprofloxacin,
ale pro zvysené riziko komplikaci infekce Clotridium difficile se volba tohoto antibiotika nyni
omezuje. V dnes$ni dob¢ se nejcastéji podava metronidazol, nifuroxazid a l1é¢ba by méla
probihat nejméné 4—6 tydna (Cerveny, 2014; Dujsikova, 2018). Podle Mowat (2011)
podavani metronidazolu snizuje, v kratkodobém horizontu ptiblizné 3 mésicii, endoskopickou
rekurenci onemocnéni po resekci stieva a pti dlouhodobé terapii by se mé¢l podavat opatrné

z diivodu mozné periferni neuropatie (Mowat et at., 2011).

1.7.7 Chirurgicka lé¢ba

Chirurgickd 1écba je nedilnou soucésti terapie Crohnovy nemoci. VétSina nemocnych
podstupuje jednu operaci, tietina nemocnych i vice operaci béhem svého zivota (Lichteinstein
et al., 2018). Profil pacientd s Crohnovou nemoci vyZadujicich chirurgicky zakrok se vSak
v prubeéhu posledniho desetileti zménil zlepSenim terapie pomoci imunosupresiv
a biologickymi preparaty. Jednou z indikaci podavéani biologické 1écby jsou preventivni
opatfeni po pfedchozim resekénim vykonu (James, et al, 2016; Bortlik, 2015).

v

Mezi nejcastéj$i indikace pro chirurgicky zakrok patii stfevni stendzy, piitomnost pistéli
a abscest. Moznou indikaci je také riziko vzniku kolorektalniho karcinomu, které je 2,5 krat
vyssi oproti bézné populaci a pii pfitomnosti zdnétlivych zmén nariistd na 4—-10nasobek dle
rozsahu postizeni a délce trvani Crohnovy nemoci. Riziko déle nartstd pfi familidrnim
vyskytu. Dal§i méné ¢astou indikaci k operaci je perforace do dutiny biisni (Serclova, a kol.

2015b).

Pro kvalitu provedeného tuspéSného vykonu je nezbytné pochopit indikaci a nacasovani
chirurgického zakroku a nejlepsi chirurgické moznosti feSeni Crohnovy nemoci (James, et al,

2016; Serclova, a kol., 2015a). U nemocnych se stendzou, nejcastéji v ileocekalni oblasti
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a bez zanétlivych zmeén, je mozné provést strikturoplastiku. U nemocnych se zanétlivym
tumorem, abscesy nebo fistulacemi se doporucuje stievni klid (bowel rest), parenteralni
vyziva a antibiotickd Iécba, v ptipad¢ selhani tohoto postupu se dle ECCO pftistupuje k akutni
chirurgické drenazi nebo resek¢nimu vykonu. Je-li to mozné, voli se miniinvazivni
laparoskopické techniky, jejichz vyhodou je nizsi tendence k tvorb¢ srustl, diivejsi obnoveni
sttevni peristaltiky, niz§i pooperacni morbidita, lepSi kosmeticky efekt a kratsi doba

hospitalizace, (Kunovsky a kol., 2017).

Nicméné¢ nemoc nelze vylécit ani chirurgickym zakrokem. Cilem chirurgické 1é¢by je proto
vyvolat a udrzet remisi onemocnéni, zmirnit pfiznaky nemoci a zvysit kvalitu zivota

nemocnym (Seifart, Kreis, Grone, 2015).

1.7.8 Endoskopicka terapie

Jak jiZ je uvedeno na s. 29, endoskopie je vyuzivana k diagnostice, dale také zastava diileZitou
roli v terapii Crohnovy nemoci. Endoskopicky lze provést balonovou dilataci stendz
v postizeném Ttuseku stfeva. Indikaci k vykonu je stendza velkd do CcCtyf centimetrd
a v dostupné lokalizaci pro endoskop. Kontraindikaci jsou asces, flegmona, vnitini pistél nebo
kolorektalni karcinom. Dal§i moZnosti 1é€by je endoskopickd zéastava krvaceni. CoZ je
vzacny, ale zavazny stav. Endoskopie je také pouZivana k implantaci stentli do travici trubice,

polypektomii a endoskopické slizniéni resekci (Zbofil, 2018; Chen, Shen, 2015).

1.7.9 Substitu¢ni a symptomaticka lécba

Z davodu mnohdy pestré symptomatologie je nutné u nékterych nemocnych s Crohnovou
nemoci zvolit substitucni a symptomatickou lécbu. Jednad se predev§im o substituci zeleza,
vapniku a dalSich minerdli, vitamini B, a D (Zadorova, 2012). Pii Upornych prijmech
nemocni uzivaji antidiarhoika, pfi bolestech spazmoanalgetika. Pti izkostech se predepisuji

anxiolytika, pfi depresich antidepresiva (Cerveny, 2014).

1.8 Osetrovatelska péce o nemocného s Crohnovou nemoci
Jak uvadi O’Connor et al. (2013), aby vSeobecnd sestra mohla poskytovat holisticky
orientovanou péci, ma mit znalosti o potfebach/problémech nemocného s Crohnovou nemoci
(O’Connor et al., 2013). Z divodu, Ze u téchto nemocnych prevazuje konzervativni metoda
1éCby, nejcastéji se s témito nemocnymi setkdva na internim oddé€leni — gastroenterologie.
Pecuje o né bud’ v ambulantni ¢asti, kam jsou nemocni odeslani svym praktickym lékatfem,
nebo na lizkovém oddéleni, kam jsou pfijimani z diivodu stanoveni diagnézy nebo relapsu

nemoci. Po propusténi z nemocnice nemocny dochazi v pravidelnych intervalech
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do gastroenterologické poradny, kde je nadale sledovan a 1écen. Pokud je nutna operace, jsou
hospitalizovani na chirurgickém lizkovém oddé€leni (Vytejckova a kol., 2011; Janikova,
Zelenikova, 2013; Ochtinskd, Gabalec, Bures, 2018). Existuji také klinickd a vyzkumna
centra (v Ceské republice napt. klinické centrum ISCARE), ktera se specializuji piimo
na lécbu nemocnych s idiopatickymi stfevnimi zanéty. O nemocné pecuje vSeobecna setra
na pokrocilé urovni a na zékladé vypracovanych pokyni pro oSetfovatelskou péci, které jsou
v souladu s evropskymi pokyny zvefejnénymi Nurses-European Crohn’s & Colitis
Organization (O’Connor et al., 2013). Spolupracuji s Iékafem pii posuzovani vyvoje nemoci,
pii diagnostikovani a 1écbé. Nemocnym, ktefi navstévuji centrum biologické 1é¢by, aplikuji
biologicky preparat. Také eviduji nemocné, u kterych planuji dalsi kontroly. Vedou
poradenskou, edukacéni ¢innost, zodpovidaji dotazy nemocnych a upfesiiuji informace ziskané
od lékate. Pomdhaji nemocnému co nejlépe zvladnout kazdodenni Zivot v uspokojovani
zakladnich potieb, ale také se zaméfenim na konkrétni situace, jako napt. plodnost, planovani

rodicovstvi, prubéh téhotenstvi, kojeni, cestovani a ockovani nemocnych (Kemp et al., 2018).

V obdobi relapsu je dilezité vénovat zvySenou pozornost vyprazdiiovéani stolice. Nemocny
muze trpét zvySenym poctem prijmovitych stolic, které ho znacné omezi v aktivitich denniho
zivota. Pokud fyzicky stav nemocného neomezuje, vyprazdiiovani zvlada sam. Pokud se citi
unaveny a vycerpany, je nutnd dopomoc (Bray et al., 2015). Pro prevenci padu nelékaisky
zdravotnicky pracovnik nemocného doprovazi na toaletu nebo piipravi k lizku pojizdné
toaletni kieslo a zajisti soukromi a vhodné pomicky pro uspokojeni této potieby (VytejCkova
a kol., 2011). Je nutné monitorovat frekvenci vyprazdnovani prajmovitych stolic, vyskyt
patologickych pfimési ve stolici a kontrolovat stav klize v okoli konecniku (Vatehova,
Vateha, 2013). Dale je nutné mit na paméti, Ze problémy s vyprazdilovanim stolice mohou
mit 1 nemocni nachdzejici se v obdobi remise a jsou v domécim osetfovani. Frekvence nemusi
byt tak vysokd, ale mnohdy nemocni sami nevédi, kdy a kde je dostihne nutkani
se vyprazdnit. Casto premysli nad tim, zda se mohou vzdalit od domova, zda najdou toaletu
v blizkosti mista, kde se zrovna nachazeji. V soucasné dobé& jim tuto tiZivou situaci miiZe
zmirnit internetova mobilni aplikace WC kompas a pouzivani WC  karty

(www.wckompas.cz). Aplikace umoziuje nalézt nejblizsi toaletu a pfedloZeni karty pomuze

k rychlej$imu zpfistupnéni vefejnych i neverejnych toalet, které se zavazaly kartu akceptovat
(Drlikova, Zachova, Karlovska a kol. 2016). Nelékaisky zdravotnicky pracovnik se také
muze setkat s nemocnymi, ktefi maji zalozenou stfevni stomii. Stomie je predevSim

vysledkem léebné techniky, bud’ na pfechodnou dobu (docasna stomie), nebo natrvalo (trvaléa
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stomie). Pokud dojde ke zklidnéni stfevniho zanétu, 1ze docasnou stomii opét zanofit. Podle
mista vyvedeni se stfevni stomie d¢li na ileostomii a kolostomii. Podle mista umisténi stomie
na tlustém stieveé se d€li na sigmoideostomie, transversostomie a cékostomie. Podle zplisobu
konstrukce se stomie déli na nasténné, dvouhlaviiové, jednohlaviiové (Holubova, Novotna,
Mareckova a kol., 2013). U nemocnych je dilezité mit na paméti, Ze mohou vnitin¢ bojovat
nejen se samotnym onemocnénim Crohnovy nemoci, ale také s tim, co jim zivot se stomii
piinasi. Ztrata kontroly nad vyprazdiovanim stolice, s tim souvisejici zmény stravovacich
navykl, pouzivani pomtcek k oSetfeni stomie a jejiho okoli, ale i mozné omezeni aktivit
denniho zivota a zasah do interpersonalnich vztahli predstavuje pro nékteré nemocné vyrazné
omezeni zivota (Kaldbova, 2016). V této tizivé situaci jim muze byt napomocna odborna
pomoc tzv. stomické sestry. Ta nemocnym ukéze nejen na trhu dostupné stomické pomiicky
(jednodilné, dvoudilné), ale také pomuze vybrat spolecné s nemocnym pro n¢j nejvhodné;jsi
typ, ukdze jak pecovat o stomii, zodpovi ptipadné dotazy a vysvétli nejasnosti. Toto vse
s ohledem na individualitu nemocného, protoZze nemocny mize prozivat stud a mit snizené

sebevédomi (Drlikova, Zachova, Karlovska a kol. 2016).

Dalsim doprovodnym ptiznakem onemocnéni je bolest. Z divodu, ze vSeobecné sestry travi
s nemocnym nejvice Casu, je jejich ukolem pomoci I€kafi s identifikaci bolesti. Nemocni ji
nejcastéji lokalizuji v okoli pupku, v pravém podbiiSsku a nemocného nuti vyhledat tilevovou
polohu. Jin4 bolest, na kterou si také Casto stéZuji, je bolest mensich kloubli na koncetinach.
Bolest mize signalizovat akutni exacerbaci, proto je dilezité patrat, co bolest vyvolava nebo
snizuje, jak ho omezuje, hodnotit intenzitu bolesti pomoci vizudlnich nebo numerickych
analogovych $kal. Dalsi intervenci sestry je podavani 1ékd na tlumeni bolesti dle ordinace
lékate a hodnotit jejich ucinnost, pfipadné nezadouci ucinky (Szigethy, 2018; Golik et al.,
2014; Vorosova, 2011).

U nemocnych s Crohnovou nemoci dale sledujeme bilanci pfijmu potravy, protoZe u mnoha
jedinct se vyskytuje zvySené riziko malnutrice. Ta miZe negativné ovlivnit 1é¢ebny proces
a moduluje farmakokinetiku 1é¢iv (Golik et al., 2014). Je doporucovano hodnotit nutric¢ni stav
a pravidelné vazit nemocného (Kubatovd, Nejedla, Otradovcova, 2014). Na doporuceni
gastroenterologa nutri¢ni terapeut sestavi dietu, kterd odpovida energetickym hodnotam
nemocného. Casto je nutné nemocnym jidelnidek obohatit, nebot zdivodu obav
z nevhodnosti rtiznych potravin maji nedostatecnou dietu (Vrzalova a kol, 2011). Ve stadiu
remise neni nutné prisné omezeni potravin. Nemocny muze jist vSe, na co ma chut’. Jen se

doporucuje, aby se vyloucila jidla, po kterych mé pocit nadymani, plynatosti, bolesti biicha
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a prujem (tzv. FODMAPs dieta) (Barrett, 2017). Z divodu castych prijmi a rizika
dehydratace je také dualezité dodrzovani pitného rezimu. Doporucuje se pit neperlivou vodu
a naopak vyloucit alkohol, stoprocentni dzusy a perlivé napoje, protoze mohou zdrazdit
sttevni sliznici (Milatova, 2019). Pfi vleklych zanétlivych procesech je indikovana enteralni
vyziva. Mlze se podat pouze za situace, pokud je funkéni travici trakt. Z dvodu dobré
tolerance by se méla tato vyziva zacit podavat pozvoln¢ a postupné se ma navysovat. Aplikuje
se formou sippingu (popijeni nutri¢niho piipravku; neni enteralni vyzivou v uzSim slova
smyslu), pfes nasogastrickou, nasojejunalni sondu. Pokud neni enteralni vyziva sondou
akceptovana nebo se predpoklada déletrvajici podavani, mize byt zavedena perkutanni
endoskopickd gastrostomie nebo jejunostomie (Forbes et al., 2017; Sachlové, 2011). Jak jiz
bylo uvedeno vyse (s. 35), v soucasné dob¢ je dalsi metodou volby podévat tzv. eliminacni
dietu spole¢né s doplitkovou enterdlni vyzivou (CDED dieta). Ta funguje na principu
podavani povinnych a povolenych potravin a zakazu nékterych potravin spolecné s parcialni
enteralni vyzivou (PEN). Dieta se podava ve tiech fazich, kdy seznam povolenych potravin se
postupné rozsifuje a seznam zakéizanych potravin zuzuje. Piiklad nékterych potravin je
uveden v Ptiloze 3). V prvni fazi se podava 50 % stravy s 50 % PEN, v druhé fazi jiz 75 %
stravy s 25 % PEN. Ob¢ faze trvaji 6 tydnt. Tteti faze je totoZzna s druhou, jen ve dvou dnech
ma nemocny zna¢nou volnost ve své dieté. Délka tieti faze se odviji od snahy nemocného
a jeho spolupriace na zmirnéni problémi (El-Lababidi, 2020). Pokud se objevi malnutrice
a nesta¢i podavani enterdlni vyZivy, nemocnym je aplikovana parenterdlni vyZiva.
Parenteralni vyziva by méla byt zvaZzovana, pokud nelze uspokojit vice nez 60 % energetické
potieby enteralni vyzivou. SloZeni parenterdlni vyzivy musi byt zvoleno tak, aby spliovala
individualni potfeby nemocného. Nej€astéji se voli systém podani ,,all in one*. Dle ocekavané
délky trvani se aplikuje bud’ do periferniho, nebo centrélniho Zilniho katetru (Bischoff et al.,

2020).

Argyriou et al. (2017) uvadi, Ze nemocni se citi znaén& unaveni a vyéerpani. Unavu popisuji
jako nepfijemnou, neobvyklou, nadmérnou tnavu celého téla a nesouvisejici s n&jakou
ginnosti nebo namahou. Castéji s unavou bojuji lidé v produktivnim véku, osoby zaméstnané,
déti a studenti (Argyriou et al., 2017). VSeobecné sestry by se mély vSech nemocnych
dotazovat na mozny vyskyt unavy, hodnotit jeji zlepSeni, nebo naopak zhorSeni. V piipadé
vyskytu stiznosti na tnavu, doporucit strategie na jeji zvladnuti. To miZze zahrnovat kratky
odpocinek béhem dne, snizeni po¢tu nocnich smén nebo praci jen na jednu sménu, dostatecné

dlouhy spanek a konzumace vyvazené stravy. Nékdy stoji za vzniklym problémem nizka
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hladina mineralt (zeleza, hot¢iku), vitaminu D, snizené mnozstvi hemoglobinu nebo zvySeni
zanétlivych markerti, tedy reverzibilni stav, ktery lze pii odhaleni upravit. (Kemp et al.,

2018).

V péci o nemocné je také dilezité motivovat nemocné kurdky, aby omezili, nejlépe uplné
zanechali koufeni, nebot’ to zhorSuje prubéh nemoci a je pficinou nutnosti stupiiovani 1écby
(Lukas, 2017). Ukolem vseobecné sestry je podpofit nemocné v tomto naro&ném procesu,
projevit empatii, naslouchat a komunikovat s nimi o tom. Pfedat jim brozury s postupem
na odvykani koufeni, a pokud se nemocnym nedaii omezit nebo ptestat koufit bez odborné
pomoci, je jim doporu¢ena navstéva specializovaného centra pro odvykani koufeni.
Zde pracuje 1ékat a sestra, ktefi jsou vySkoleni Spolecnosti pro 1écbu zavislosti na tabaku.
Zdravotni pé&e v téchto centrech je v ramci Ceské republiky hrazena ze zdravotniho pojisténi,

nemocni si hradi pouze pfipadné Iéky vydané v Iékarn€ (Kralikova a kol., 2015).

DalSimi oSetfovatelskymi intervencemi je podavani 1€kii dle ordinace 1ékate. Nemocni uzivaji
Iéky v rGznych 1ékovych formach, jako jsou tablety, ¢ipky, mikro klyzmata, injekce, infuze.
Pokud to jejich zdravotni stav dovoli, aplikuji si je sami, pfipadné€ ve spolupraci se sestrou.

Pti podéavani 1éku per rectum dbame na soukromi a intimitu (Vytejckova a kol., 2015).

U nékterych nemocnych je mozné podavat biologickou lé¢bu formou infuzi nebo injekci.
Nejcastéji za situace, kdy u nemocného selhava predchozi 1é€ba a nemoc se naplno projevuje.
Bortlik a kol. (2016) konstatuje, ze biologika se aplikuji v mistnostech pro to urenych, v tzv.
centrech pro biologickou 1é¢bu. Pro podani biologického preparatu je vhodné zajistit klidné
pohodlné prostifedi a aplikuje ji vSeobecna sestra, ktera je fadné proSkolena. Znéd zasady
pro pfipravu a podani v souladu se souhrnnymi daji o ptipravku a tidi se dle dalSich pokynii
lékate. Pfed intravendznim podanim infuze 1ékaf zhodnoti aktudlni stav nemocného a sestra
pfipravi 1€k dle ordinace 1ékatfe. Subkutanni podani Iéku je jednoduché, injekcei aplikuje sestra
pod kizi a po fddném proskoleni si miiZe injekci aplikovat nemocny sam. Sestra peclivé
sleduje aplikaci 1éku, monitoruje stav nemocného a vyskyt nezddoucich uc¢inkl (Bortlik
a kol., 2016). Mezi mozné nezadouci vedlejsi ucinky patii busSeni srdce, duSnost, poceni,
zvySend télesna teplota, vyrazka, bolest hlavy, pocit na zvraceni, ale i té¢zka alergicka reakce —
anafylakticky Sok. Pfi vyskytu neZadoucich uc¢inkd se tok infuze zpomali nebo zastavi
a podavaji se antihistaminika a intraven6zné hydrokortizon, pfipadné adrenalin.
Pti bezprostfednim ohroZzeni nemocného na zivoté je nutné mit v dosahu resuscitacni vozik

s Iéky a pomuckami (pro intubaci, méfeni krevniho tlaku a saturace kysliku, jehly, stiikacky
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aj.) a kyslik. O pokracovani aplikace infuze rozhoduje 1ékar a pred kazdou dalsi uskute¢nénou
infuzi se doporucuje podavat antihistaminika, hydrokortizon a paracetamol (Nicolauou et al.,
2019). Po ukonceni infuze nemocny ztistava v klidu a je poucen, aby kontaktoval centrum pro
biologickou 1é¢bu v piipad¢ jakychkoli obtizi, které se mohou objevit i po nékolika dnech

(Bortlik a kol., 2012).

Dulezit¢ je také sledovat psychicky stav u vSech nemocnych. PredevSim u nové
diagnostikovanych nebo unemocnych v relapsu nemoci je stres moznym spoustécim
faktorem ptiznakii nemoci (Sajadinejad et al. 2012). Onemocnéni je doprovazeno negativnimi
emocemi, jako jsou uzkost, deprese, agrese, bezmoc nebo beznad¢j. VSe je intenzivnéjsi
pfedevsim vlivem aktudlniho zdravotniho stavu a prognézy chronického onemocnéni. Za této
situace Clovék premysli nad svym zivotem, hodnoti sviij dosavadni zivot a zamysli se nad
budoucnosti, jaky dopad bude mit onemocnéni na jeho zivot, rodinu, ptatelstvi, materialni
zajisténi (Zbofil, 2018). Je dulezité, aby sestra o tom s nemocnym aktivné komunikovala
a snazila se mu pomoc svym profesionalnim ptistupem. Vhodné je, do této situace zapojit
1 rodinu, nebot’ 1 ta by méla veédét, jak se k nemocnému chovat, jak s nim o nemoci mluvit,
aby mu neublizila (Kurucova, 2016). V Ceské republice také maji nemocni s Crohnovou
nemoci a zdjemci o tuto problematiku moZnost se zucastnit pacientskych konferenci,
na kterych pfednédseji odbornici z praxe. Zucastnéni se zde mohou dozvédét mnoho
uziteénych informaci o onemocnéni a piipadné se zeptat na vse nejasné. V Ceské republice
bylo v roce 2008 pacienty zaloZzeno Obcanské sdruzeni pacientl s idiopatickymi stfevnimi
zéanéty (www.crohn.cz). I zde je mozné =ziskat uzitené informace. Dal$i organizaci
je Europen Federation of Crohn's and Ulcerative Colitis Associations (EFCCA) (Evropska
federace sdruzujici narodni organizace pacienti s Crohnovou chorobou a ulcer6zni kolitidou)
(Cervenkova, 2009). Pokud vsak negativni psychicky stav nadale pfetrvava, je nemocnému
nabidnuto dochdzet na psychoterapii. Mezi nej€asteji vyuzivané psychoterapeutické techniky
lze zafadit sugesci, relaxaci, hypnozu, kognitivné-behavioralni terapii, psychodynamickou

a interpersonalni terapii, logoterapii (Ballou, Keefer, 2017).
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2 Osetrovatelsky model Zivotnich aktivit

Soucasné oSetfovatelstvi je védni disciplina, kterd ma vlastni teoretickou zakladnu s jeji
praktickou aplikaci. Je to obor multidisciplindrni a interdisciplinarni, vychazejici
z filosofickych teorii, k nimz neodmyslitelné¢ patii holismus (¢lovék je vniman jako celek,
porucha jeho jedné ¢asti vyvola poruchu celého systému). Je to obor, ktery v oSetfovatelském
vyzkumu ovétuje své nejnovejsi védecké poznatky, jez jsou dale aplikované do praxe s cilem
zajistit kvalitni oSetfovatelskou péci. Od sestry se ocekava samostatnost, tymova spoluprace
s Iékafi a ostatnimi ¢leny multidisciplindrniho tymu. OsSetiovatelsky personal pomahé jak
zdravym, tak nemocnym jednotlivciim, jejich rodinam, skupindm a komunitdm, aby byli
schopni samostatn¢ uspokojovat biologické, psychické, socidlni a duchovni potieby. Vede
pacienty k sebepéci, jejich blizké edukuje v poskytovani laické oSetfovatelské péce.
profesiondlni oSetfovatelskou péci. K tomu ji mize nasmérovat také konceptudlni model
zasazeny do oSetfovatelského procesu, kdy sestra vstupuje do interakce s jedincem v ur¢itém
Case, v uréitych podminkéach prostiedi, a tedy i za situace, kdy je ¢loveék ve zdravi nebo

v nemoci (Plevova, 2018; MZ CR, 2021).

Plevova (2011) popisuje koncepéni model jako souhrn abstraktnich a vSeobecnych pfedstav
a tvrzeni, které jsou smysluplné€ uspotraddané. Je odrazem filozofického pohledu a zkuSenosti
autora na oSetfovatelskou praxi. Soustfed’'uje se na konkrétni jevy, a mize tak ovlivnit nase
vnimani reality. Zdravotnikim umoziiuje celistvy pohled na filozoficko-teoreticky ramec

pii poskytovani péce (Plevova, 2011).

Dle Pavlikové (2006) byl oSetfovatelsky model Zivotnich aktivit vytvofen s cilem zajistit
odpovédny, systematicky a efektivni pfistup k nemocnému, aby pomohl identifikovat Groven
kvality Zivota, piipadné problémy a jejich pticiny ovliviyjici kvalitu Zivota (Pavlikové, 2006).
Dle Gillernové, Kebzy, RymeSe a kol. (2011) kvalita zivota ovliviiuje fadu nemocnych

s chronickymi chorobami, ke kterym neodmyslitelné patii i Crohnova nemoc.

Osetrovatelsky model vychazejici ze Zivotnich aktivit jedince je zavére¢nym dilem britskych
sester Nancy Roper, Winifred Logan, Alison Tierney. Model Zivotnich aktivit autorky
spole¢n¢ publikovaly v roce 1980 v knize ,,The Elements of Nursing“. Nasledné byl
nékolikrat upravovan a kone¢nd verze oSetfovatelského modelu je obsaZena v monografii
z roku 2000 ,,The Roper-Logan-Tierney Model of nursing: Based on Activities of Living*
(Roper, 2002; Terzi, Diizkaya, Yakut, 2015).
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2.1 Autorky modelu Zivotnich aktivit
Nancy Roper (1918-2004) své vzdélani ziskala na Leeds General Infirmary, pusobila
na Cumberland Infirmary School of Nursing jako vedouci lektorka, dale ve Scottish Home
a Health Department. Nancy Roper méla velky zdjem o obor oSetfovatelstvi, veskeré jeji
aktivity jsou diikazem, Ze jeji oSetfovatelsky koncept je pouzitelny na narodni a mezinarodni

arovni.

Winifred Logan (1931-2010) vystudovala obor oSetiovatelstvi na Leeds General Infirmary.
Pracovala jako sestra a vyuCovala obor oSetfovatelstvi ve Scottish Home a Health
Department. Ve svém oboru dale pfednaSela na Univerzit¢ v Edinburgu a pozdéji se stala

vedouci katedry Osetfovatelstvi a zdravotnich véd na Glasgow College of Technology.

Alison Tierney (nar. 1948) ziskala na Univerzit¢ v Edinburgu své pregradudlni
a postgradudlni vzdélani v socialnich védach a v oboru oSetfovatelstvi. Pozdé€ji na této
univerzit¢ predndSela a stala se vedouci oSetrovatelského vyzkumu (Scott et al., 2004;

Pavlikova, 20006).

2.2 Vyvoj modelu Zivotnich aktivit
Dopson (2004) v ohlédnuti za Zivotem Nancy Roper uvadi, ze nabyla mnoho zkuSenosti
béhem své oSetfovatelské praxe. Zpozorovala, Ze v pribéhu zauCovani jednotlivych sester
v praxi se kazdd pfemistovala na riiznd oddéleni, aby ziskala Siroky rozhled znalosti
o problematice péce o nemocné z riznych thli pohledu. Nancy Roper méla vSak dojem, Ze na

jednotlivych pracovistich se sestry setkaji vice s podobnostmi neZ s rozdily (Dopson, 2004).

Nancy Roper se pozdéji zapsala ke studiu na Univerzitu v Edinburgu a ve svém vyzkumu
se zam¢étila na otazku: ,,Co je oSetfovatelstvi®. Jeji vyzkum v 70. letech 20. stoleti ukazal,
ze zékladem oSetfovatelské péce o nemocné jsou jejich kazdodenni Zivotni cinnosti
(Williams, 2015). Toto zjisténi posléze vyvrcholilo vznikem prvniho organizovaného rdmce
pro oSetfovatelské znalosti a vznikem pfistupu k feSeni problémt individudlni péce
0 nemocné. Pivodnim zamérem bylo vytvofit vhodny néstroj k pochopeni oSetfovatelské
praxe, k osvojeni potiebnych znalosti a dovednosti pro zacinajici studenty a jejich ucitele.
Ve spolupraci s Winifred Logan a Alison Tierney doslo v 80. letech 20. stoleti k rozpracovani
modelu a své uplatnéni nachédzel ve zdravotnickych zatizenich ve Velké Britanii (Holland,
Jenkins, 2019). Koncep¢ni model je zalozen na péti hlavnich jednotkéch, kterymi jsou:
zivotni aktivity, pribéh zivota, zavislost/nezavislost, faktory ovliviiujici zZivotni aktivity,

individualita jedince (Williams, 2017). Prvni verze oSetfovatelského modelu obsahovala
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Sestnact kazdodennich zivotnich Ccinnosti, které byly c¢lenény na aktivity dulezité pro
zachovani lidského zivota a aktivity zvySujici kvalitu lidského zivota. Pozdéji ve spolupraci

s dalSimi autorkami ho zredukovala na dvanact oblasti (Farkasova, 2006).

2.3 Charakteristika modelu zivotnich aktivit
Nancy Roper, Winifred Logan, Alison Tierney se domnivaly, Ze kazdy jedinec si béhem dne
plni urcité zivotni Cinnosti. Vydefinovaly tyto aktivity: udrzeni bezpecného prostiedi,
komunikace, dychani, jidlo a piti, vylucovani, osobni hygiena a oblékani, kontrola télesné
teploty, pohyb, prace a hry, projevy sexuality, spanek a proces umirani. Tyto aktivity denniho
zivota jsou odrazem lidskych potieb, které se projevuji urcitym typem chovani (Roper,
Logan, Tierney, 1985; Giilsen, Akansel, 2020). Kazda aktivita ma aspekt — biologicky,
psychologicky, socialné-kulturni, enciromentalni, politicko-ekonomicky (Aquino De Souza,
Nicolau, Pinheir, 2011). Pro identifikaci a roz¢lenéni lidskych potieb se tento model opira
o pyramidu potieb vytvofenou Abrahamem Maslowem (T6thova, Olisarova, 2018). Maslow
(2014) rozclenil potieby do pyramidy podle dilezitosti od nejnaléhavéjsich po méné naléhavé
potifeby (Maslow, 2014). Potfeby jsou jakousi hybnou silou, kterd uruje smér, silu
a specifi¢nost k ur¢itému chovani clovéka. Jednotlivi lidé se odliSuji podle toho, jakym
zpusobem potieby a aktivity uspokojuji (Sadri, Clarke Bowen, 2011). Obecné lze fici, Ze
potieba je néco, co je pro organismus nezbytné, uzitecné, je projev nedostatku nebo prebytku
a ¢&lovéka to nuti néco délat (Saménkova, 2011). Dalsimi teoretickymi vychodisky
oSetfovatelského modelu, ze kterych autorky vychdzely je humanisticka filosofie, poznatky
z fyziologie, psychologie a teorie o zdékladni oSetfovatelské péci Virginie Henderson

(Tothova, Olisarova, 2018).

Vedle zakladnich Zivotnich aktivit jsou v modelu popsany aktivity, které slouzi k podpoie
a obnové zdravi. Tyto aktivity zachycuji chovani zamétfené na prevenci udalosti, které by
mohly narusit nebo poskodit zdravi. V modelu jsou zdiiraznény i aktivity posilujici chovani
zamefené na zabezpeceni fyzického, psychického a socidlniho posileni a aktivity zamétené

na ziskavani védomosti, praktickych dovednosti (Beh, 2012; Ochtinské, Knoblochova, 2018).

Clovek je v osetfovatelském modelu Nancy Roper popisovan jako holisticka (celistva) bytost
s dvanacti zivotnimi aktivitami. Clovék je také ten, ktery ma pravo na kvalitni Zivot, ale také
jako osoba, ktera se v pribéhu svého Zivota (od poceti do smrti) ocitd ve stadle ménicich
se situacich. To je ovlivnéno rtiznymi faktory, které ho pozitivné i negativné ovliviiuji (napf-:

vek, zdravotni stav, zkuSenost, zivotni prostiedi, politické, ekonomické problémy,...). Jedinec
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je zapojeny do zivotnich aktivit prostfednictvim napéti prozivajici ve svém Zzivoté
a to ovliviluje jeho schopnost zavislosti/nezavislosti. Pokud nemé dostatek sil, wvile,
veédomosti, dovednosti, stava se zavislym pfi vykondvani aktivit a mize byt ovlivnéna kvalita
jeho zivota. Abychom mohli nejlépe porozumét lidem, je dillezité porozumét aktivitam, které

vykonavaji (Stonehouse, 2017; Farkasova, 2006).

Pfi planovani svych Cinnosti ma sestra vychazet 2z objektivnich, méfitelnych
a pozorovatelnych jevi, ne z intuice a ndhody. Realizace veskerych ¢innosti miize byt formou
prevence, podpory a povzbuzeni nebo hledajiciho chovani zaméfeného na ziskavani novych
védomosti, praktickych dovednosti (Vlaskova, 2012). Pii téchto ¢innostech pracuje sestra
nezavisle sama podle svych kompetenci nebo soucinné sjinymi c¢leny nelékatského

zdravotnického tymu, eventudlné zavisle podle ordinace 1¢kate (Plevova, 2018).

Velmi dobte lze koncepcéni model aplikovat do oSetfovatelského procesu, ktery je definovan
jako série planovanych €innosti vedouci k dosazeni pfedem vyty€eného cile. Je povazovan
za mezindrodni standard oSetfovatelské péce a za zdkladni kamen vyspélého oSetfovatelstvi
ovlivnuyjici kvalitu péce (Plevova, 2011). Osetrovatelsky proces ma pét po sobé jdoucich fazi:
zhodnoceni zdravotniho stavu, diagnostika, planovani, realizace, vyhodnoceni (Mastiliakova,

2014).

V prvni fazi sestra zjiStuje potieby, poptipadé¢ problémy nemocného. Ve spolupraci s nim
porovnava aktivity realizované v soucasné dob& a ovlivnéné riznymi faktory, napf. nemoci,
s aktivitami realizovanymi v minulosti. Tento postup tak sestfe pomaha identifikovat zménéné
chovani u nemocného, umoziuje zjistit aktudlni a potencidlni problémy, které budou

vyzadovat intervenci sestry (Beh, 2012).

Ke zjisténym aktualnim a potencidlnim problémiim je mozné piifadit konkrétni oSetfovatelské
diagnézy z NANDA taxonomie II (North American for Nursing Diagnosis Assotiation).
Taxonomie je uspofadana do tfindcti domén, Ctyficeti sedmi tfid, pod kterymi jsou sepsany
osetfovatelské diagnézy. Napiiklad pokud se u nemocného vyskytuje prijmovita stolice,
je podle NANDA taxonomie stanovena aktudlni oSetfovatelska diagndza: Prijem s ¢iselnym
kodem 00013 a s vybérem vyskytujicich se urcujicich znakl (projevii): bolest bficha, kiece,
hyperaktivni stfevni zvuky, naléhava potieba, tekuta stolice vice nez 3x za den a souvisejicimi

faktory: zanét, podrazdéni, malabsorpce (Herdman, Kamitsuru, 2020).

V navaznosti na tuto taxonomii lze dale pouzit 1 NIC klasifikaci (Nursing Interventions

Classification). V této klasifikaci jsou sepsany oSetiovatelské intervence, které je mozné
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pouzit pfi planovani a nasledné realizaci oSetfovatelské péce. Pokud jsme potvrdili existenci
osetfovatelské diagnozy: Prijem 00013, tak dle NIC klasifikace je zvolena oSetfovatelska
intervence: Management prijmu 0460 s jednotlivymi aktivitami, napf. monitorovat
prijmovité stolice, identifikovat faktory, které mohou priijem zpisobit nebo k nému piispét.
Vsechny tyto Cinnosti sestra realizuje ve spolupraci s nemocnym. Vhodné individudlni cile
a intervence jsou stanovovany podle zavislosti nebo nezavislosti nemocného v dennich
zivotnich aktivitach a s ohledem na ptisobici vnitini a vnéjsi faktory. Veskeré napldnované
¢innosti sestra zapisuje do oSetfovatelské dokumentace tak, aby byly cinnosti podle toho
nasledné zrealizovany a mohlo byt u nemocného dosazeno zvyseni kvality zivota (Cardwell et

al., 2011; Butcher et al., 2018; Téthova a kol, 2014).

Ve fazi realizace se tedy sestra zaméfuje na ¢innosti, které voli podle schopnosti nemocného
v jednotlivych Zivotnich aktivitdich. Nékteré aktivity mize nemocny zvladat sam, sestra ho
napt. pouze podporuje, povzbuzuje, v jinych aktivitich nemocnému sestra doporucuje
vhodnéjsi postupy, jak si zachovat nezavislost a jak ptredchazet zhorSeni stavu. V ptipade
vzniklych problémii a zavislosti nemocného sestra realizuje vhodné zasahy sama nebo

spole¢n¢ s ostatnimi ¢leny zdravotnického tymu (To6thova, Olisarova, 2018).

V zavére€ném vyhodnoceni vysledkil poskytnuté oSetfovatelské péce sestra zjiStuje, zda bylo
dosazeno stanoveného cile a do jaké miry. K tomu si miZze dopomoc NOC taxonomii
(Nursing Outcomes Classification), ve které jsou abecedné sefazeny oSetfovatelské vysledky
s indikatory a hodnotici Skdlou. Pokud jsme stanovili oSetfovatelskou diagnoézu: Prjem
00013, ocekavanym vysledkem podle NOC taxonomie bude: Fyziologické vyprazdiiovani
stteva 0501, Hydratace nemocného 0602 s pfidélenymi indikatory, napt. hodnoceni Cetnosti
prijmu, turgor kize. V pifipad€ nesplnéni pfedem stanoveného cile musi sestra spolecné
s nemocnym znovu vSe piehodnotit, modifikovat a navrhnout nové intervence ke splnéni

ocekavaného cile (Moorhead et al., 2018; Plevova, 2018).
2.3.1 Zivotni aktivity modelu Nancy Roper, Winifred Logan, Alison Tierney

Udrzeni bezpecného prostiedi zahrnuje vSechny ¢innosti nezbytné k ochrané sebe, rodiny,
nebo ¢innosti slouzici k ochrané na globalni Grovni. Pfi posuzovani je tfeba brat v tvahu
vnéjSi a vnitini prostfedi. Vngjsi prostiedi je prostor kolem nas v bezprostiedni blizkosti
az po globalni uroven. Vnitini prostiedi je to, co se déje vnas. Je spojeno sudrZzenim

homeostdzy, fyziologické hladiny hormonti, chemickych latek a udrzeni fyziologickych
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funkei organismu. Tato aktivita odkazuje také na schopnost jedince udrzet si dusevni pohodu

a svij zivotni styl (Wilson et al., 2019; Hoolland, Jenkins, 2019).

Komunikace je soucasti socidlni interakce. Tato zivotni aktivita se vztahuje na akt
komunikovat ve vSech jejich formach. Pfedavat a ziskavat informace je mozné verbalné,
neverbalng, ale i psanou nebo ¢tenou formou. Je vhodné zohlednit i alternativni zptisoby, jako
je odezirani ze rtl, terapeuticky dotek, znakovy jazyk. Tato aktivita denniho zivota by méla
byt posuzovana z hlediska toho, ¢eho je nebo neni jedinec schopen (Wilson et al., 2019;

Stonehouse, 2017).

Dychanim je zajistén piijem kysliku a vydej oxidu uhli¢itého. Na dychani jsou zavislé dalsi
vitalni funkce. Sestra v klinické praxi by méla pozorovat a zaznamenat problémy souvisejici
se zménou frekvence, rytmu, charakteru dychdni a identifikovat faktory, které ovliviuji
dychani — infekce, koufeni, znec¢isténé ovzdusi, uzkost, uzivani drog, astmatické stavy, Groven

védomi (Stonehouse, 2017; Tothova, Olisarova, 2018).

Aktivita denniho Zivota jidlo a piti dodava télu potiebnou energii, latky a ziviny potiebné
pro stavbu a funkci organismu. Tato aktivita nesouvisi pouze se schopnosti pfijmout do téla
jidlo a piti, ale také s uménim obstarat si jidlo a uvafit si. Pfipadné problémy mohou byt
spojené se zvykanim, polykanim, nesobé&stacnosti, neschopnosti dostat se do obchodu. Nesmi
byt opomenuta ani intelektudlni a psychicka oblast spojena se znalostmi o nutrici a motivaci

nebo socioekonomické, kulturni a ndbozenské faktory (Holand, 2008; Wilson et al., 2019).

Vylucovanim jsou z téla eliminovany predevsim odpadové produkty, jako je mo€ a stolice,
ale také pot a odchod piebytecného oxidu uhli¢itého dychanim. Tato aktivita denniho Zivota
nas nabada také k hodnoceni patologickych exkrementil, jako jsou zvratky, vytok z nosu,
krku, vytok z opera¢ni rany, hnis a vaginalni vytok. Pfi hodnoceni nesmime zapomenout,
ze vyprazdiovani moci a stolice zasahuje do intimni oblasti jedince. Je mnohdy spojeno
s nepfijemnymi situacemi, rozpaky, utrpenim, bolesti a miiZze vést aZ k pocitim ménécennosti
a ksocialni izolaci. Zvazujeme také vztah s jidlem a pitim, ovlivnéni osobni hygieny

a pohyblivosti (Wilson et al., 2019; Holland, Jenkins, 2019).

Oblast osobni hygieny se zaméfuje na udrzovani Cistoty celého téla, hygienu dutiny ustni,
péce o vlasy, nehty a stav kiize. Do této oblasti patii i oblékani. Uspokojovani hygienické
pée a oblékani je individudlni, je ovlivnéno biologickymi, psychickymi, socialnimi,

kulturnimi faktory a vlivem prostiedi (Holland, Jenkins, 2019; Williams, 2010).
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Regulace telesné teploty je dilezitd pro vSechny biochemické procesy v téle. Sestra by
pfi oSetfovani nemocného méla vcas rozpoznat patologické hodnoty naméfené télesné teploty
a identifikovat faktory, které maji nepiiznivy vliv na regulaci (napf. celkové a lokalni infek¢ni
procesy, endokrinologické poruchy, vhodné obleCeni, klimatické podminky, malé déti,

seniofi) (Wilson, 2019; Holland, 2008).

Mobilizaci autorky tohoto modelu definuji jako aktivitu velkych svalovych skupin umoznujici
lidem sedét, udrzet rovnovahu, chodit a béhat, stejné i1 aktivitu mensich svalovych skupin,
pomoci kterych ¢lovék vykondva manudlni Cinnost, vyjadiuje mimiku, gestikuluje. Pohyb
je nezbytny pro vykonavani i dalSich aktivit denniho zivota, napf. obstarat si potravu,
vyprazdnit se, hrat si. Pokud dojde z néjakého diivodu k poruSe pohyblivosti, dochdzi v rizné

mife k omezeni sobéstacnosti (Holland, 2019; Stonehouse, 2017).

Prace a hry. Prace pro vétSinu lidi znamena zpisob, jak si zajistit finanéni pfijem na podporu
svého Zivota. Hra je to, co clovék déla dobrovolng, ve svém volném case, pro zdbavu
a relaxaci. Je realizovana individualng. Nékdo rad sportuje, jini radi navstévuji kino, divadlo.
Nicmén¢ prace a hra mize ovlivnit fyzické a dusevni zdravi. Nezaméstnanost mutize zptisobit
zdravotni a socialni problémy, nedostatek penéz miize zabranit aktivitdim ve volném cCase

(Holland, 2019, Téthova, Olisarova, 2018).

Vyjadreni sexuality zahrnuje nejen sex a sexudlni aktivitu, ale také to, jak jedinec vnima
a hodnoti sdm sebe a své t€lo, jak vnima svoji roli ve spoleCnosti a jak je spolecnosti

hodnocen (Wiliams, 2010).

Zivotni aktivita spanek a odpocinek jsou dilezité k udrzeni télesného a psychického zdravi.
Uspokojovani spanku se u kazdého jedince lisi, kvalita spanku je ovlivnéna mnoha faktory
(nemoc, prostfedi, 1€ky, stres,...). Pokud neni spanek a odpocinek uspokojen, mize to mit

vliv na zdravi jedince (Holland, 2019; Wilson, 2019).

Oblast umirani je zaméfend na péci o umirajiciho ¢lovéka, jeho rodinu a pratelé. Tato oblast
je zahrnuta i za situace, kdy si o tomto citlivém tématu pieje mluvit, protoze mohl utrpét
ztratu nebo umrti blizkych. Sestra mabyt pii poskytovani této specifické péce ohleduplna a ma
si byt védoma toho, Ze naboZenska vira a ritudly poskytuji pacientovi silu a odvahu celit smrti

distojné a beze strachu (Stonehouse, 2017).
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3 Kvalita zivota

Definovani pojmu kvalita Zivota je nesnadné. I piesto, Ze se této problematice jiz vénovala
fada autorli v mnoha publikacich, neni zndma jednotna definice (Theofilou, 2013). V obecné
rovin¢ se kvalitou rozumi urcity charakteristicky rys, kterym se jednotlivé prvky v urcitych
celcich navzajem odlisuji (Kiivohlavy, 2002). Kvalitu Ize definovat jako stupeni dobrého,
stupent excelence (Nagyova, 2009).

O definovani pojmu kvalita zivota méli lidé zajem uz od pradavna. Za prvni praci zabyvajici
se otazkou kvality Zivota je povazovana prace feckého filosofa Aristotela ,,Nichomachova
etika“, ve které Aristoteles popisuje kvalitu zivota jako pocit §tésti (Kfivohlavy, 2002).
V souvislosti s tvahami o ekonomickém rozvoji a o loze statu pii podpoie nizSich socialnich
vrstev se termin kvalita Zivota poprvé objevil jiz ve 20. letech 20. stoleti. V tomto obdobi se
kvalitou zivota rozuméla materialni zivotni Uroven urCité spolecnosti. Koncem 30. let
20. stoleti pak pojem kvality Zivota pronikl také do psychologie (Hefmanova, 2012). Po druhé
svétové valce byl zdjem o otazky kvality Zivota ovlivnén vznikem Svétové zdravotnické
organizace a definovanim pojmu ,,zdravi®“. Diky tomu se odbornd vefejnost soustiedila
1 na otazky subjektivné prozivané kvality lidského zdravi/Zivota a na jeho psychologické

a socialni souvislosti (Gillernova, Kebza, Rymes a kol, 2011).

V dalSich letech byla kvalita zivota zmifiovana v programech pfednich politikti i americkych
prezidentli J. F. Kennedyho a L. B. Johnsona. Byla potfeba feSit otdzky smyslu Zivota
a otazky socialnich nerovnosti ve spole¢nosti (Gillernova, Kebza, Rymes a kol., 2011).
V 70. letech 20. stoleti byl termin kvalita Zivota pouzit pro vyzkumné ucely, pro celonarodni
Setfeni kvality Zivota obyvatelstva. Od 70. let 20. stoleti je kvalita Zivota sledovana také
v mediciné

a ve zdravotnictvi. Je pouZzivana v klinickych studiich jako jeden z hodnoticich parametrti
(Mandysova, Skvriiakova, 2016). V Ceské republice se uskuteénilo prvni zkouméni kvality
zivota koncem 20. stoleti, kdy probéhlo vybérové Seteni o zdravotnim stavu ¢eské populace

(Olisarova, Dolak, Tothova, 2013)

Jak uvadi Mare§ (2014), s pojmem kvalita Zivota pracuje mnoho riznych a navzijem
odlisnych obort, proto i vymezeni pojmu se lisi. Dal§im problémem je, ze koncept vyvolava
dojem souhrnného, integrujiciho, komplexniho ukazatele a je nutné ho z teoretického
a praktického divodu jemné&ji rozclenit, rozliSit jeho jednotlivé aspekty (Mares, 2014).

Obvykle se mluvi o socidlnich, kulturnich, politickych, ekonomickych, medicinskych,
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interpersonalnich, psychologickych, filozofickych a historickych aspektech kvality zivota
(Gurkova, 2011).

Zjednodusen¢ lze uvést, ze koncept ma dvé dimenze, subjektivni a objektivni (Vanaskova,
Bednat, 2013). Subjektivni je jedincovo vnimani svého postaveni ve spole¢nosti v kontextu
jeho kultury a hodnotového systému. Objektivni sleduje materidlni zabezpeceni, socidlni
podminky zivota, socidlni status a fyzické zdravi. Pii vymezeni pojmu se mizeme také setkat
s oznacenim multidimenziondlni, interdisciplinarni, kontroverzni kvalita zivota. To vSe
s ohledem na Casoprostorovou konvergenci a ¢asoprostorovou distanciaci (Theofilou, 2013;

Hetfmanova, 2012).

Kategorizaci konceptu kvality Zivota se zabyvala Rut Veenhoven. Vytvoftila tzv. model ¢tyt
typu kvality zivota. Typy jsou vymezeny dimenzi vnitini-vnéj$i kvality zivota a dimenzi
zivotni predpoklady-vysledky. Veenhoven rozliSuje kvalitu mezi Zivotnimi Sancemi
(pfedpoklady) k dobrému zivotu a dobrym zivotem jako takovym a mezi vnéjsi kvalitou
(charakteristikami prostfedi véetné spolecnosti) a vnitini kvalitou (charakteristikami jedince)

(Tomes, Samalova a kol. 2017; Veenhoven, 2000).

Bergsma a Engele (1988) popisuji kvalitu Zivota v tzv. rovinach. Do makroroviny zatazuji
kvalitu Zivota velkych spoleenskych celkii (zemé, kontinentu,...). Zivot je chapan jako
absolutni moralni hodnota a diskuze nad jeho kvalitou je soucasti zékladnich politickych
uvah. V mezo-roviné se feSi otdzky kvality zivota malych socidlnich skupin (8kola,
nemocnice, podnik,...). Zivot je chipan nejen jako absolutni moralni hodnota, ale je také
respektovano socidlni klima, vzajemné vztahy mezi lidmi, otazky uspokojovani,
neuspokojovani zékladnich potieb kazdého clena skupiny, existence socialni opory
a sdilenych hodnot. V osobni roving jde o subjektivni hodnoceni Zivota jednotlivce a tyka se
kazdého z nas. Ve fyzické roviné jde o pozorovatelné chovani druhych lidi, které je mozné

objektivné pozorovat a méfit (Bergsma a Engele, 1988).

Ptes dosud zjisténé skuteCnosti se pro koncept kvalita Zivota nepodafilo vytvofit vSeobecné
uznavanou definici (Gurkova, 2011). Situaci v praxi o to ztéZuje pouzivani rovnocennych
nebo obdobnych terminil jako socidlni pohoda (social well-being), socialni blahobyt (social

welfare) a lidsky rozvoj (human development) (Payne a kol., 2005).

3.1 Kbvalita Zivota souvisejici se zdravim

Kvalita Zivota souvisejici se zdravim (health related quality of life) je pojem, se kterym

se stale vice setkdvame ve zdravotnictvi, jak v medicin€, tak v oSetfovatelstvi (Buzgova,
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2015). Dle Payne (2005) je specifikovan jako: ,,subjektivni pocit Zivotni pohody, ktery je
asociovan s nemoci ¢i urazem, lécbou a jejimi vedlejsimi ucinky . Z toho plyne, Ze se hodnoti
nejen uspesnost 1€Eby dle klinického stavu nemocného, ale také subjektivni a objektivni udaje
o fyzickém a psychickém stavu nemocného (Payne, 2005). Je klicové odlisit klinické projevy
charakterizujici zdravotni stav od vnimani a hodnoceni tohoto zdravotniho stavu samotnym
jedincem, protoze subjektivné prozivana kvalita zivota nemocného nemusi byt vzdy shodna

s jeho skute¢nym klinickym stavem (Lin, Lin, Fan, 2013).

V mediciné a v oSetfovatelstvi je nejcastéji uvadénou definici kvality zivota definice
vytvofena Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO), ktera vychdzi z pojeti zdravi. WHO
kvalitu zZivota jedince vymezuje takto: ,,jde o individuadlni vnimani jejich postaveni v Zivoteé,
v kontextu kultury, hodnotovych systémii, ve kterych Zziji, a ve vztahu kjejich cilum,
ocekavanim, standardim, zajmim“ (WHOQOL Group, 1995, s. 1405). Podle této definice,
zhodnocena kvalita zivota vypovida o tom, jaky dopad ma zdravotni stav na zivotni domény
(na kazdodenni Zivot jedince). Pfitom kazdd doména miiZze byt jedincem zhodnocena odlisné,
tzn., ze negativni zhodnoceni jedné zivotni domény, ne vzdy znamend negativni zhodnoceni
i dals$ich domén. Podle Centra pro dusevni zdravi v Torontu, které vytvorilo model
subjektivni kvality Zivota vychazejici z holistického pojeti kvality Zivota, jsou uvadény
tfi Zivotni domény: being — who is one (fyzické, psychologické a spiritudlni byti) neboli
charakteristika daného €loveka, belonging (n€kam patfit — napt. k domovu, rodin€, komunitg),
tedy spojeni s konkrétnim prostfedim, becoming (praktickd, volnocasova, riistova realizace)
tedy dosahovani osobnich cill, nadgji a aspiraci. Skutecna kvalita Zivota jedince je potom
déana tim, jaky vyznam jedinec dava vymezenym doménam a také rozsahem, tedy v jaké mite
se jedinci dafi tyto domény napliiovat, a tim, jak toto napliiovani sam opét subjektivné

hodnoti (Payne, 2005; Hefmanova, 2012).

3.2 Kbvalita Zivota a chronické onemocnéni
Za chronické onemocnéni je oznacovano takové onemocnéni, pro které je charakteristicky
dlouhodoby pribéh v poctu nékolika meésici. Nékdy pro svoji prognézu zije jedinec
s onemocnénim po cely zbytek svého Zivota, je jeho soucasti a nedd se na nemoc zapomenout.
Sttidaji se klidovd obdobi s obdobim zhorSeni, nebo onemocnéni miZze postupné riiznou

rychlosti progredovat (Megari, 2013).

Onemocnéni je lécitelné, ale ne vzdy vylécitelné. Nemocny podstupuje komplexni, n€kdy

1 pro ng narocnou lécbu spojenou s chronickou medikaci, vedlej$Simi ucinky lék,
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dodrzovanim dietnich opatfeni, diagnostickymi a terapeutickymi zdkroky, opakovanymi
hospitalizacemi, komplikacemi a nezbytnosti dochézet na pravidelné kontroly k lékafti

(Gillernova, Kebza, Rymes a kol., 2011).

Chronicka nemoc je také jakymsi komplexnim zdravotnim problémem. Nemocny trpi nejen
fyzickymi projevy nemoci, ale nemoc mad dopad i na oblast psychickou, socidlni,
pracovni/Skolni, rodinnou, ale i napf. na ekonomickou oblast. Nemoc je spojovéana
se strachem, uzkosti z nejisté pfitomnosti i budoucnosti, s obavami ze ztraty samostatnosti,
nezavislosti, ohrozeni vztahii, plani do budoucna, postaveni, zhorSeni finan¢ni situace.
Do popiedi se u nemocného dostava i potieba jistoty a bezpeci, nemocny hledd pomoc
a oporu u své rodiny, u blizkych a je pro n¢j dalezity i kvalitni vztah se zdravotniky. Lze tedy
konstatovat, ze kazdy nemocny proziva nemoc individualné a bude rozdilné hodnotit i kvalitu

zivota (Mohamed, Isa, 2020; Gillernova, Kebza, Rymes a kol., 2011).

3.3 Méreni a hodnoceni kvality Zivota souvisejici se zdravim
Kvalita Zivota jedince, jeji méfeni a hodnoceni, nabyva v klinické praxi neustdle na svém
vyznamu. V odborné praxi je to ¢asto vyuzivano k posouzeni efektivnosti mnoha lékatskych
1 oSetfovatelskych intervenci a kvalita zivota muze byt brana i1 jako jeden z indikatord
k posouzeni kvality poskytované péce. Setkdvame se stim predevSim u nemocnych
s nevylécitelnou chronickou nemoci, kterd je velmi omezuje v zivoté (Gurkova, 2011).
U téchto nemocnych je mozné sledovat kvalitu Zivota v aktudlnim case nebo zpétné
ve stanovaném obdobi — tyden, Ctrnacti dni, mésic nebo za obdobi od posledniho hodnoceni
kvality zivota. Jinou moznosti je také longitudindlni sledovani (Gillernova, Kebza, Rymes

akol, 2011).

Pro realizaci vyzkumu kvality Zivota je nejprve vhodné zvolit jeho metodologii. Ta se muze
u jednotlivych vyzkumnika lisit. Existuje vybér mezi kvantitativni nebo kvalitativni metodou
s riznymi hodnoticimi néstroji. Zpravidla jsou nejcastéji pouzivanymi hodnoticimi ndstroji

dotazniky a strukturované rozhovory. (Gillernova, Kebza, Rymes a kol, 2011).

Kfiivohlavy (2002) rozd¢luje metody podle pfistupu k métfeni kvality Zivota. Ta miiZze byt
hodnocené objektivné druhou osobou nebo ji subjektivné hodnoti sama posuzovand osoba,

pfipadné smisené metody s vyuzitim obou predchozich metod (Ktivohlavy, 2002).

Dragomirecka, Bartoniova (2006a) popisuje méteni kvality zivota ze tii perspektiv: jako
objektivni méfeni socialnich ukazateli v terminech mozZnosti, bariér a zdroji okoli; jako

subjektivni odhad celkové spokojenosti se zivotem a jako subjektivni odhad spokojenosti
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s jednotlivymi Zivotnimi oblastmi. Déle poukazuje na to, Ze prvni perspektiva se vice hodi
pro kolektivni méfeni nez pro jednotlivce. Celkovou spokojenost oznacuje jako vysledek
osobnich hodnot a zivotniho stylu, jehoZz prostfednictvim se ho jedinec snazi naplnit,
a predpoklada se souvislost spokojenosti jen s oblastmi, které jedinec hodnoti jako dulezité.
U treti perspektivy existuji rozmanité vycty oblasti Zivota. Pokud je sledovana kvalita Zivota
zaméfena na oblast zdravotniho stavu, respektive na pritomnost/nepfitomnost symptomil,
celkovy funk¢ni stav a stupenn postizeni, specifikuje se jako ,health-related quality of life®,

tedy kvalita zivota souvisejici se zdravim (Dragomirecka, Bartoniova, 2006a).

Nastroji pouzivanych k méfeni a hodnoceni kvality zivota existuje mnoho a lze je clenit
riznymi zpusoby. Mohou to byt néstroje s urCitym zamétfenim, napi. na kvalitu zivota
souvisejici se zdravim. V klinické praxi jsou pouZzivany nastroje, které se déli do dvou skupin:
generické a specifické nastroje. Generické nastroje mohou byt pouzity ke zjistovani kvality
zivota u osob s riznym zdravotnim stavem nebo nemoci. K tomuto ucelu je mozné pouzit
napf. dotaznik The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-100), jeho
zracenou verzi WHOQOL-BREF nebo dotaznik urceny pro seniory WHOQOL-OLD. Déle
1ze vyuzit dotaznik Short Form 36 Health Survey Questinnaire (SF-36), jeho zkracenou verzi
SF-12, dotaznik The EuroQoL Instrument (EQ-5D), The Sickness Impact Profile (SIP),
Nottingham Health Profile (NHP) (Gurkova, 2011). Specifické nastroje se zamétuji
na zjiStovani kvality Zivota osob s konkrétnim onemocnénim. U nemocnych s idiopatickymi
sttevnimi zanéty jsou vyuZzivany dotazniky Inflammatory Bowel Disease Questionnaire
(IBDQ), jeho zkracena verze Short-IBDQ nebo jeho modifikace IBDQ-36 (McMaster
University, 2019). Pokud se vychazi zmetod podle psychologa Kfivohlavého (2002)
(uvedeno vyse), mizeme dotazniky rozdélit z hlediska objektivniho, napt. dotaznik Acute
Physiology and Chronic Health Evaluation II (APACHE II), zhlediska subjektivniho,
napft. dotaznik Subjective QUAIity of Life Analysis (SQUALA) a smiSeného, napt. dotaznik
Manchester Short Assesment of Quality of Life (MANSA). Piehled jednotlivych nastrojii
a informaci o nich nabizi databaze ProQolid pod vedenim mezindrodniho vyzkumného tstavu
pro méieni kvality Zivota MAPI Reaserch Institute (ProQolid, 2020; Mandysova, Skvriidkova,
2016).

Tak, jak existuje nejednotné vymezeni pojmu kvalita Zivota, existuje i rozdilné vymezeni
domén v hodnoticich nastrojich od mnoha autori. Mohou se od sebe odliSovat napf. riznym
poctem jednotlivych domén, poctem jednotlivych otdzek a rozmanitosti domén (Gurkova,

2011).
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Pracovni skupina Svétové zdravotnické organizace (WHO) pro kvalitu vytvofila Sest
zakladnich domén a jejich indikatorti, které jsou soucéasti dotazniku WHOQOL-100
a WHOQOL-BREF. Obsahuje fyzickou doménu s indikatory: energie a unava, bolest
a diskomfort, spanek a odpocinek; psychickou doménu s indikatory: image, vzhled, negativni
a pozitivni afektivita, sebehodnoceni, sebetucta, mysleni, uceni, pamét, pozornost; doménu
stupent samostatnosti s indik4tory: mobilita, schopnost vykonavat kazdodenni cinnosti,
zavislost na 1ékatské péci, praceschopnost a pracovni kapacita; doménu socidlni vztahy
s indikatory: osobni vztahy k druhym, socidlni opora a sexualni aktivita; doménu zivotni
prostiedi s indikatory: finan¢ni zdroje, svoboda, pocit fyzického bezpeci, zdravotni a socialni
péce, moznost ziskavani informaci a kompetenci, fyzikalni prostfedi a doprava; a doménu
spiritualita s indikatory: religiozita a osobni pfesvédceni. Hodnoceni téchto domén se provadi

souctem jednotlivych bodi (WHOQOL Group, 1998).

3.3.1 Prehled nastroju k méreni kvality Zivota souvisejici se zdravim
Dotaznikt, které hodnoti kvalitu Zivota souvisejici se zdravim, je vytvofeno mnoho. Mezi
nejcastejsi, které mohou byt pouzity k méfeni a hodnoceni kvality zivota u nemocnych

s Crohnovou chorobou, je mozné zatadit nasledujici dotazniky.
Generické (obecné) dotazniky

The Sickness Impact Profile (SIP) je genericky dotaznik, ktery poskytuje popis zmén chovani
¢lovéka vlivem nemoci. Obsahuje 136 otadzek zafazenych do 12 oblasti: prace, volny cas,
emoce, nalada, domaci zivot, spanek, odpocinek, strava, mobilita, komunikace a socidlni
interakce. Z diivodu obsahlosti tohoto dotaznikii byla vyvinuta jeho kratsi verze — SIP 68

(Gilson et al., 1975; Walker, Rosser, 1993; Bruin et al, 1994).

Nottingham Health Profile (NHP) se zaméfuje na dopad nemoci na pacienta a posuzovani
zmén zdravotniho stavu v ¢ase. Jako obecny dotaznik o zdravotnim stavu poskytuje stru¢nou
informaci o pacientové vnimaném emoc¢nim, socidlnim a fyzickém zdravi. Obsahuje dv¢ Casti.
Prvni ¢ast, o 38 polozkach, souvisi se zdravotnim stavem jednotlivce a druhé ¢ést, sestavajici

se ze 7 oblasti, se zabyva dopadem S$patného zdravi na kazdodenni Zivot (Busija et al. 2011).

MOS Core Measures je nastroj zalozeny na komplexnim konceptudlnim modelu hodnotici
fungovani a pohodu. Je ¢lenén na dvé dimenze: fyzické a psychické zdravi. Fyzické zdravi
obsahuje 14 polozek v Sesti doménach se souhrnnym nézvem ,,soubor funkénich omezeni®.
Psychické zdravi hodnoti celkovou spokojenost, symptomy afektivnich poruch, deprese,

sebeovladani v celkem 36 polozkach. Poslednim c¢asti je mira celkového zdravi obsazenych
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29 polozkéch rozdélenych do 6 podokruhi hodnotici rizné dimenze kvality zivota — zdravotni
stav v minulosti, soucasnosti, budoucnosti, obavy spojené se zdravim, odolnost nebo
nachylnost k nemocem a tendence vnimat nemoc jako soucést zivota. Tento nastroj se stal

zékladem pro vyvoj dalSich néstrojit napt. SF-36 (Vad’urova, Miihlpachr, 2005).

Medical Outcome Study 36 — Intem Short Form (SF-36) je dotaznik hodnotici zmény
zdravotniho stavu vnimané pacientem. Byl navrzen k pouziti v klinické praxi, vyzkumu,
k porovnani léCebnych nékladii rGznych nemoci a monitorovani kvality zivota obecnych
a specifickych populaci a je zkrdcenou verzi pivodniho 149polozkového dotazniku.
V soucasné dobé existuje nckolik jeho zkracenych verzi SF-12, SF-8 a je urCen osobam
starSich 14 let. Muze byt vypliiovan samotnym pacientem, proSkolenym tazatelem nebo
po telefonu (Ware, Sherbourne, 1992; BartiSkova a kol, 2018). Obsahuje 36 polozek
rozdélenych do oblasti: fyzickd omezeni, télesnd bolest, vS§eobecné zdravi, vitalita, socialni
fungovani, emoc¢ni problémy, dusevni zdravi. Tyto oblasti hodnoti vnimani zdravotniho stavu
pacientem za posledni ¢tyfi tydny. Posledni osma poloZzka popisuje soucasny zdravotni stav

v porovnani se zdravim pied rokem (Sinha, Heuvel, Arokiasamy, 2013).

The EuroQol Instrument (EQ-5D) je standardizovany genericky nastroj pouzitelny na Sirokou
Skalu zdravotnich podminek a lécebnych postupl. Lze ho pouzit pii klinickém
a ekonomickém hodnoceni zdravotni péce a pii prizkumech populacniho zdravi. Je navrzen
pro sebehodnoceni respondenty a je vhodny pro pouziti postovnich prizkumii, webovych
aplikaci a osobnich rozhovort. Umoziiuje jednoduchy popisny profil, vizudlni analogovou
stupnici a jedinou hodnotu indexu zdravotniho stavu. Soucasti dotazniku je jeho popisnd ¢ast
s doménami (mobilita, pée o sebe, obvyklé Cinnosti, socidlni vztahy, bolest/diskomfort,
uzkost/deprese) a tiistupniovou skorovaci Skdlou a dalsi ¢ast s vizudlni analogovou Skalou
od 0-100, na které je respondentem vyznacen subjektivné vnimany zdravotni stav.
Pro dotaznik EQ-5D jsou k dispozici verze, napt. EQ-5D-3L a EQ-5D-5L, EQ-5D-Y (Szende,
Janssen, Cabasés, 2014; The EuroQol, 1990).

WHOQOL-100, WHOQOL-BREF jsou dotazniky Svétové zdravotnické organizace hodnotici
subjektivni kvalitu zivota, zdravi a ostatnich Zivotnich situaci respondenta zpétné¢ dva tydny
(Mandysové, Skvriidkova, 2016). Podmét k vytvoreni dotazniku WHOOOL-100 dal Odbor
duSevniho zdravi Svétové zdravotnické organizace v roce 1991. M¢€l rozsifit dosavadni pohled
na kvalitu zivota a prekonat tak dotaznik SF-36 (Dragomireckd, Bartoniova, 2006a). Na tvorbé

dotazniku se podilela pracovni skupina WHOQOL zastoupena 15 vyzkumnymi centry
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z celého svéta a vysledkem bylo nejprve vytvoieni 100polozkového dotazniku WHOQOL-
100. Tento dotaznik je tvofen 24 aspekty zivota (facet), pficemz kazdy obsahuje 4 polozky.
Posledni nezafazend faceta obsahuje 4 polozky hodnotici celkovou kvalitu Zivota a celkové
zdravi. Celkové je dotaznik tvofen Sesti doménami: fyzické zdravi, prozivani, fyzicka

nezavislost, socialni vztahy, prostiedi, duchovni oblast (WHOQOL Group, 1998).

Dotaznik WHOQOL-100 se ukazal byt pro pouziti v klinické praxi pftili§ dlouhy, pfedevsim
pii soucasném pouziti dalSich instrumentti, proto pracovni skupina Svétové zdravotnické
organizace nasledné vytvofila krat§i verzi dotazniku WHOQOL-BREF (Dragomirecka,
Bartoiova, 2006b). Dotaznik je tvofen 24 polozkami seskupenymi do ¢ty domén: fyzické
(7 otazek), psychologické (6 otazek), socialni oblasti (3 otdzky), prostfedi (8 otdzek) a dvou
samostatnych otdzek zjist'ujicich celkovou kvalitu Zivota a celkovou spokojenost se zdravim.
Tato verze se pouziva v klinické praxi castéji. K otazkdm v dotazniku respondent pfifazuje
mozné hodnoceni dané otazky. Vysledky dotaznikii se potom hodnoti jednak jako doménové
skory, jednak jako hodnoty odpovédi samostatnych polozek (Skevington et al., 2004).
Kompletni znéni tohoto dotazniku je uvedeno v Ptiloze 4. K zakladni formé lze dale ptipojit
specidlni moduly, napt. pro star§i populaci nad 60 let — WHOQOL-OLD (Dragomirecka,
Bartonova, 2006b).

Specifické dotazniky

Pro hodnoceni kvality zivota souvisejici se zdravim u dospélych pacienti s Crohnovou
chorobou jsou nejCastéji vyuzivany dotazniky fady Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire (IBDQ, SIBDQ), jejich modifikované verze IBDQ-36, IBDQ-9 a dale dotaznik
The Rating Form of IBD Patient Concerns (RFIPC), The Cleveland Clinic Questionnaire for
Inflammatory Bowel Disease (CCQIBD), The Padova Inflammatory Bowel Disease Quality
of Life (PIBDQL), The Cleveland Global Quality of Life (CGQL), The Short Health Scale
(SHS), The Edinburgh Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (EIBDQ), The Crohn's
Life Impact Questionnaire (CLIQ), The Crohn'sand ulcerative colitis Questionnaire (CUCQ).
VSechny dotazniky byly vyvinuty v Severni Americe nebo v Evrop€. Mezi sebou se odliSuji
poctem a charakteristikou domén, poctem otazek, hodnotici Skalou, rozsahem hodnoticiho
score a veétSinu z nich je mozné vyplnit samotnym pacientem (Xin-Lin Chen et al., 2017).

Ptehled jednotlivych dotaznikl se zakladnimi charakteristikami je uveden v Ptiloze 5.
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Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) je specificky dotaznik zaméfeny
na hodnoceni kvality zZivota souvisejici se zdravim v poslednich dvou tydnech u nemocnych
s idiopatickymi stievnimi zanéty (Crohnova nemoc a Ulcerdzni kolitida). Byl vyvinut autory
Gordonem Guyattem, Janem Irvinem a Albou Dicenso et al. z McMaster University v roce
1989 a je celosvetové licencovan. Origindlnim jazykem je anglictina a v soucasné dobé¢ je
ptelozen do 115 jazykl, vcetné cCeského. Certifikdt ceského prekladu je uveden
v Piiloze 6. Dotaznik je doporucovan pro akademické vyzkumy, v klinickych podminkéach,
observacnich studiich, ale i pro klinické hodnoceni vedenych velkymi farmaceutickymi
spole¢nostmi. Je mozné ho pouzit v tisténé i v elektronické podobé (McMaster University,

2019).

Podminky pro tvorbu dotazniku byly stanoveny tak, aby zahrnoval specifické oblasti typické
u nemocnych s idiopatickymi stfevnimi zanéty, pii opakovaném piedlozeni dotazniku
stabilnim pacientim, musi dotaznik pfinést podobné vysledky. Déle pokud dojde i k malé
klinické zméné&, musi to dotaznik zachytit a mél by byt relativné kratky a jednoduchy. Vybéru
jednotlivych polozek do dotazniku ptfedchazelo vytvofeni seznamu problémil souvisejicich
s onemocnénim. Z tohoto seznamu identifikovali pacienti s idiopatickymi stievnimi zanéty
fyzické, psychické, socidlni problémy, které v diusledku svého onemocnéni zazili
ve svém kaZzdodennim Zivoté. Vysledky tohoto procesu byly pouZity pro konstrukci
32polozkového dotazniku. Ten byl na pacientech nésledné opakované testovan v odstupu
jednoho meésice a vysledky ukazaly, Ze ma velmi dobré psychometrické vlastnosti, koreluje
ve vSech doménach 1 v celkovém hodnoceni s CDAI (méfici nastroj zjiStujici klinickou
aktivitu nemoci) (Guyatt et al., 1989). Xin-Lin Chen et al. v roce 2017 pfezkoumal méfici
vlastnosti dotaznikd souvisejici s idiopatickymi stfevnimi zanéty dle standardizovaného
nastroje pro hodnoceni metodologické kvality vyzkumnych nastroji — Consensus-based
Standards for the Selection of Health status Measurement Instruments (COSMIN) a dospél
k vysledktim, Ze dotaznik IBDQ je platny, spolehlivy a reagujici na klinické zmény. Vykazuje
vnitini konzistenci 0,70; test-retest reliability ICC 0,9 to 0,99; validitu s CDAI r =-0,67 (Xin-
Lin Chen et al., 2017).

Standardizovany dotaznik IBDQ obsahuje 32 otdzek rozdélenych do Ctyf oblasti: stfevni
(10 otéazek), systémova (5 otazek), emocionalni (12 otdzek) a socidlni oblast (5 otdzek).
Otazky jsou hodnoceny na sedmistupniové Likertoveé Skale, kdy ¢islo jedna znamend velmi
tézky problém a Cislo sedm bez problému. Celkové bodové hodnoceni se pohybuje od 32-224

bodi a ¢im vyssi je naméfend hodnota, tim je kvalita Zivota lepsi. Jednotlivé oblasti je také
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mozné zhodnotit samostatn¢. Pro stfevni oblast je maximalni mozny pocet bodi 70, pro
systémovou 35, emociondlni 84 a pro socidlni oblast 35 bodi. Vyplnéni tohoto dotazniku trva
piiblizn¢ 15 minut a kvalita zivota se hodnoti zpétné¢ dva tydny (Guyatt et al., 1989).

Kompletni znéni tohoto dotazniku je uvedeno v Piiloze 7.

Short Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (SIBDQ) je kratka verze dotazniku IBDQ,
ktera byla vyvinuta k usnadnéni hodnoceni kvality zivota nemocnych v klinické praxi.
Obsahuje celkem 10 otazek, které byly vybrany postupnou linedrni regresni analyzou (Han et
al., 2000). Jsou zahrnuty pod stievni, systémovou, emociondlni a socialni oblast. Otazky
vystihuji az v 90 % rozptyl dotazniku IBDQ, spolehlivost a citlivost je dobra. Celkové
hodnoceni se pohybuje od 10 — 70 bodl (Jowet et al., 2001).

Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ-36) je modifikaci dotazniku IBDQ
a obsahuje 36 polozek v 5 oblastech: stievni, celkové ptiznaky, funkéni poruchy, emocni
a socialni poruchy. Hodnoti kvalitu Zivota na sedmistupniové Likertové Skale od 36-252.

Tento dotaznik nebyl pteloZzen do Ceského jazyka (Love, Irvine, Fedorak, 1992; Gurkova,

2011).

Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ-9) je zkracenou verzi dotazniku IBDQ-
36. Obsahuje jednu doménu s deviti otdzkami hodnotici na sedmistupiiové Likertove Skale od

0-100 v obdobi za posledni dva tydny (Alcala, et al. 2004).
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I1 VYZKUMNA CAST

4 VYZKUMNE OTAZKY

1.

Existuje vztah mezi Bestovym indexem (CDAI) a hodnotami trombocytti, CRP
albuminem; a mezi hodnotami trombocyt s CRP u respondentti s Crohnovou nemoci?
Existuje souvislost mezi Bestovym indexem (CDAI) a hodnocenim kvality Zivota
u respondenti s Crohnovou nemoci (celkové skore, jednotlivé domény specifického
dotazniku)?

Existuje rozdil v hodnoceni kvality zivota u respondenti s Crohnovou nemoci
nachdzejicich se v relapsu nebo v remisi (celkové skore, jednotlivé domény dotazniku
IBDQ) béhem prvniho méfeni a béhem druhého méteni?

Existuje rozdil v hodnoceni kvality zivota u respondentti s Crohnovou nemoci mezi
prvnim a druhym méfenim (celkové skore, jednotlivé domény dotazniku IBDQ)?
Existuje rozdil v hodnoceni kvality Zivota (celkové skore IBDQ) mezi respondenty
s Crohnovou nemoci lécenych konvencni nebo biologickou 1écbou, muZi a Zenami,
s absolvovanou operaci — bez operace, kurak — nekutak?

Existuje souvislost mezi délkou 1é€by a hodnocenim kvality Zivota (celkového skore
IBDQ) u nemocnych s Crohnovou nemoci?

Existuje rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondentli s Crohnovou nemoci
a populac¢ni normou (celkova kvalita Zivota, spokojenosti se zdravim a jednotlivé
domény dotazniku WHOQOL-BREF)?

Jaké problémy respondenty Crohnovou nemoci tiZi pii uspokojovani biologickych,

psychickych a socidlnich potieb?
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4.1 Operacionaliace pojmi
Zéakladnim  teoretickym  vychodiskem  vyzkumného Setteni ~ byli  nemocni
s diagnézou Crohnova nemoc. Crohnova nemoc je charakterizovana jako chronické
onemocnéni, které je zarazovano do skupiny tzv. idiopatickych stfevnich zanéti. Jedna se
o onemocnéni s dosud ne zcela uspokojivé objasnénou etiologii. Nelze ji definitivné vylécit
a nemocni Ziji s nemoci po cely zbytek zivota. Pribéh nemoci je velice individualni, zanétlivé
lozisko se muze objevit v jakékoliv ¢asti traviciho traktu a mohou se stfidat rizné dlouha
obdobi relapsu nebo remise nemoci (Bures, Horacek, Maly, 2014). Z tohoto divodu byla
ve vyzkumném Setfeni u respondentll pouzita pro rozliSeni lokalizace, charakteru zanétu
Montrealsk4 klasifikace a pro rozdéleni respondentli nachazejicich se v relapsu nebo v remisi
nemoci byl pouzit Bestiiv index (CDAI) hodnotici klinickou aktivitu nemoci. Z divodu,
ze Bestiv index zahrnuje jak aktivitu, tak i tizi onemocnéni, byly do vyzkumného Setfeni
doplnény laboratorni ukazatelé, a tim zjistovana korelace mezi indexem a laboratornimi

ukazateli.

U zminéné skupiny respondentti byla hodnocena kvalita zivota, kterd je dle Payne (2005)
specifikovana jako ,,subjektivni pocit zZivotni pohody, ktery je asociovan s nemoci ci urazem,
lécbou a jejimi vedlejsimi ucinky“. Kvalita Zivota byla hodnocena kvantitativni vyzkumnou
metodou, kterou Oberiri (2017) definuje jako metodu kvantifikace a analyzy proménné
za UCelem ziskani vysledkd. Zahrnuje vyuziti a analyzu Ciselnych dat pomoci statistickych
metod k zodpovézeni stanovenych vyzkumnych otazek. Ve vyzkumu bylo provedeno
porovnani kvality zivota hodnocené pomoci standardizovaného specifického dotazniku IBDQ
u vybranych ukazateli (dle klinické aktivity nemoci, mezi prvnim a druhym méfenim
v pilro¢nim intervalu, podle typu a délky lécby, pohlavi, absolvované operace, koufeni).
Soucasné bylo provedeno porovnani kvality zivota respondenti s Crohnovou nemoci s ¢eskou
populaéni normou pomoci standardizovaného obecného dotazniku WHOQOL-BREF.
Vysledky hodnocené kvality zivota populacni normy byly ziskdny z odborné publikace

od Dragomirecké a Bartonové, 2006a.

Jednotlivé standardizované dotazniky jsou rozdéleny do jednotlivych domén. U dotazniku
IBDQ to je:

Stifevni doména zahrnujici ptiznaky souvisejici s primarni poruchou stfeva.

Systémova doména zahrnujici pfiznaky nesouvisejici s primarni poruchou stieva, jako je

vycerpani, energie, spanek, udrzeni télesné hmotnosti.
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Socidlni doména zahrnujici schopnost zit spolecenskym zivotem a vykonavat aktivity
ve volném case.
Emocionalni doména zahrnujici riizné druhy pocitii souvisejici s prozitkem nebo zazitkem

vlivem nemoci.

U dotazniku WHOQOL-BREF jsou dvé samostatné otazky jako je celkova kvalita zivota,
spokojenost se zdravim a domény:

Fyzické zdravi je oblast definovana jako télesnd pohoda, normalni kondice a funkce
organizmu.

Psychologické zdravi neboli prozivani je oblast charakterizujici nepfetrzity sled psychickych
zazitka.

Socialni vztahy jsou popisovany jako sit’ vztahi mezi jedinci, skupinami, které tvoii urcitou
spole¢nost.

Prostredi ma $irsi rozsah a popisuje zivotni podminky véetné podnétnosti, bezpeci a celkové

kvality okolniho prostiedi, finan¢ni situace a kvality péce.

Pro komplexnéjsi popis jednotlivych fakti souvisejici s Crohnovou nemoci v obdobi
od pocatku vzniku az po souCasné trvani této nemoci u respondentii bylo také vyuZito
kvalitativniho vyzkumného Setfeni. Kvalitativni vyzkum je dle Aspers, Corte (2019)
definovén jako proces, ve kterém je dosaZeno lepSiho porozuméni diky novym vyznamnym
rozdilim vyplyvajicim z pfiblizeni se studovanému jevu. Ustiednimi pojmy tohoto Setieni
byly Zzivotni aktivity oSetfovatelského modelu Nancy Roper, Winifred Logan a Alison
Tierney, které jsou projevem lidskych potfeb manifestujicich se ur¢itym chovanim. V obecné
rovin¢ je oSetiovatelsky model dle Plevové (2011) popisovan jako souhrn abstraktnich
a vSeobecnych predstav a tvrzeni. Je odrazem filozofického pohledu a zkuSenosti autora na
oSetfovatelskou praxi. Osetfovatelsky model Nancy Roper, Winifred Logan a Alison Tierney
ma pomoc porozumét lidem, ktefi vykondvaji Zivotni aktivity, a tak identifikovat uroven
kvality Zivota, pfipadné problémy a jejich pficiny ovliviiujici kvalitu Zivota (Roper, Logan,

Tierney, 1985; Giilsen, Akansel, 2020).
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5 METODIKA A VYZKUMNY DESIGN

Pro splnéni stanovenych cili byla vyzkumna ¢éast disertani prace zpracovana kombinaci
kvantitativnich a kvalitativnich vyzkumnych metod. Vyzkum byl rozdélen do nékolika fazi,

které jsou uvedeny v nasledujicim schématu €. 1.

Stanoveni pfedmétu vyzkumu, vyzkumného souboru, definovani metod a mista realizace
vyzkumu.

Proces zakoupeni standardizovaného specifického dotazniku IBDQ s licen¢nimi pravy
od McMaster University,

osloveni PhDr. Evy Dragomirecké, Ph.D., vyplnéni objednavkového formuléte, ziskani
souhlasu a obdrzeni standardizovaného obecného dotazniku WHOQOL-BREF

Pro kompletaci vSech potiebnych dat doplnéni udaji specifikujici respondenty za dotaznik
(Montrealska klasifikace, Besttiv index — CDALI, laboratorni ukazatelé, zakladni
a identifika¢ni udaje).

Zajisténi souhlasu etickych komisi gastroenterologickych pracovist.

Provedenti pilotniho prizkumu ke zjisténi srozumitelnosti otazek a zjisténi moZnosti pouZiti
dotaznikd u ambulantné 1é€enych pacientii s Crohnovou nemoci.

Realizace 1. sbéru dat pro kvantitativni vyzkumné Setieni a nasledné vyhodnoceni.

Tvorba otazek pro polostrukturované rozhovory kvalitativni vyzkumné ¢asti
dle Zivotnich aktivit oSetfovatelského modelu Nancy Roper, Winifred Logan a Alison
Tierney a dle ziskanych vysledkti hodnoceni kvality zivota z 1. sbéru kvantitativnich dat.

Realizace 2. sbéru dat kvantitativniho vyzkumného Setfeni a polostrukturovanych
rozhovort.

Statistické zpracovani a analyza vSech ziskanych dat.

Schéma 1 — Jednotlivé faze vyzkumného Setfeni
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5.1 Vyzkumny soubor
Pro vyzkumné Setfeni byl zvolen zamérny vybér respondenti. Byli zatazeni respondenti
s diagnostikovanou Crohnovou nemoci. Diagnéza byla potvrzena na zakladé morfologickych,
histologickych a laboratornich ukazateli. Byli osloveni dospéli respondenti ve véku 18—64
let, bez rozdilu pohlavi, Ié¢eni konvencni nebo biologickou 1é¢bou, s rtiznou charakteristikou,
lokalizaci onemocnéni a s délkou lécby minimalné 14 dni od stanoveni diagnozy, horni
hranice délky lécby nebyla stanovena. DalSim kritériem pro zafazeni respondentii bylo
osetfujicim lékafem indikované provedeni laboratornich vysetieni krve (krevni obraz, CRP,
albumin) v dobé vyplnovani dotaznikli. Provedeni téchto odbéri krve je standardni postup

v ramci dispenzarizace nemocného s Crohnovou nemoci.

O vyplnéni standardizovanych dotaznikl kvality zZivota byli pozadéani vSichni respondenti,
ktefi jsou dispenzarizovani v ambulantni ¢asti gastroenterologickych pracovist’ nebo v centru
biologické 1écby, které je soucasti gastroenterologického pracovisté. Celkem byla oslovena
tfi pracovi§té ve vychodnich Cechach. Respondenti splitovali stanovena kritéria a v dobg
realizace sbéru dat navstivili svého oSetfujiciho 1ékate. Respondenti byli osloveni se zadosti
o vyplnéni standardizovanych dotaznikt kvality Zivota dvakrat v rozestupu 6 mésicl pro
mozné zachyceni zmén kvality Zivota v ¢ase mezi jednotlivym meéfenim. Interval 6 mésict
byl zvolen z divodu sledovani nemocnych 1é€enych jak na biologické 1é¢bé, tak na konvencni
1é€bé. Nemocni na biologické 1é€bé sice dochazeli pravidelné kazdé dva mésice do centra
biologické 1écby, ale nemocni na konvenéni 1é€bé méli kontroly 1ékafem obvykle stanovené
v ptlro¢nim intervalu. Tento interval jsme zachovali, nebot' naSim zamérem nebylo vice
omezovat respondenty castéjSimi kontrolami z divodu vyplnéni standardizovanych

dotazniku.

Pro predpokladany pocet oslovenych respondentli jsme vychazeli z poctu nemocnych
1é&enych pro Crohnovu nemoc. V Ceské republice se 1é&ilo v roce 2019 dle UZIS CR celkem
29568 nemocnych s Crohnovou nemoci. Z tohoto poétu se ve vychodnich Cechach 1é¢ilo
2578 nemocnych vékového rozmezi 18—64 let, v poméru 1282 muzi a 1296 zen. Podrobné&;jsi
rozpracovani nemocnych dle pohlavi, v€ku a vékového rozmezi v pétiletém intervalu je
uvedeno v Priloze 8. Tato data byla ziskana na zéklad€ podané pisemné Zadosti analyzy dat

zaslané UZIS CR.

V priibéhu prvniho sbéru dat pomoci standardizovanych dotaznikli kvality Zivota bylo osloveno

164 respondenti. Se zafazenim souhlasilo 128 (78 %) respondentl. Mira odmitnuti ¢inila
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22 %. Pro neuplnost vyplnéni bylo vyfazeno 7 dotaznikl. Pro analyzu dat bylo zafazeno celkem
121 dotazniki. Zadny z oslovenych respondentii nemél diagnostikovany kognitivni deficit

vV anamnéze.

V prubé¢hu druhého sbéru dat (po Sesti mésicich od prvného sbéru dat) pomoci standardizovanych
dotazniki kvality Zzivota bylo osloveno 112 respondentd. Devét respondenti oslovenych
pii prvnim sbéru dat se ve stanoveném terminu kontroly nedostavilo. Z oslovenych 112
respondentll dotaznik vyplnilo 108 respondentii. Pro nelplnost vyplnéni byly vyfazeny

2 dotazniky. Pro analyzu dat bylo zatazeno celkem 106 dotaznikii.

Dtvody odmitnuti vyplnéni dotazniku: nemocni na biologické 1écbé s aplikaci 1éku Humira s. c.
odmitali vyplnit dotaznik z diivodu jejich Casové tisné€ spojené s ndvratem do zaméstnani. DalSim
uvadénym divodem respondenti byl nezdjem o vyplnéni dotazniku. Diivodem neucasti

respondentl na dalsi kontrole u 1€kaie (po pul roce) byla u dvou respondentt hospitalizace.

O rozhovor byli pozadani respondenti, ktefi se zii€astnili kvantitativniho vyzkumného Setieni
a 2krat vyplnili standardizované dotazniky. Zahrnuti byli respondenti obou pohlavi
a v co nejvetsim vékovém spektru, 1é¢eni konvencni nebo biologickou 1é¢bou. Sbér dat byl
proveden se souhlasem respondentil s nahravanim rozhovoru na diktafon. Byl vyuZit osobni
kontakt. Kvalitativni vyzkum byl ukonéen po saturaci ziskanych informaci. Celkem bylo

provedeno 21 rozhovort. V dalSim textu jsou tito respondenti uvadéni pod Cislem.

5.2 Pouzité kvantitativni a kvalitativni metody sbéru dat
Pro ziskani dat kvantitativni casti vyzkumného Setfeni u vybrané skupiny respondenti
spliiyjicich stanovend kritéria vybéru byl pouzit standardizovany obecny dotaznik kvality
zivota WHOQOL-BREF (World Health Organization Quality of life Questionaire) (Pfiloha
4) a standardizovany specificky dotaznik kvality Zivota pro nemocné s idiopatickymi
sttevnimi zanéty IBDQ (Inflammatory bowel disease Questionaire) (Ptiloha 7). Mezi hlavni
divody vybéru téchto dotaznikl patii fakt, Ze dle autor dotaznikl zachycuji Siroké spektrum
aspektll zivota nemocného jedince, umoziuji zhodnotit subjektivni vnimani kvality Zivota
a pii opakovaném pouziti dotazniki by mély zachytit i malé klinické zmény. DalSim kritériem
vybéru dotaznikii bylo retrospektivni zhodnoceni kvality zivota. Standardizovany obecny
dotaznik WHOQOL-BREF hodnoti kvalitu Zivota zpétné za posledni dva tydny a taktéz
standardizovany specificky dotaznik IBDQ hodnoti kvalitu zivota za stejny ¢asovy tsek —
zpétné v poslednich 14 dnech. Dotaznik IBDQ je v soucasné dobé stale pouzivan v fadé

mezinarodnich klinickych studii a umoziuje tak nasledné porovnani naSich vysledki
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s vysledky jinych studii. Divodem pouziti obecného dotazniku WHOQOL-BREF v naSem
kvantitativnim vyzkumném Setfeni je dostupnost vyslednych dat hodnoceni kvality
Zivota populaéni normy CR v odborné publikaci od Dragomirecké a Bartofiové pro nasledné
porovnani naSich vysledkii s ceskou populacni normou. Oba dotazniky jsou validované

a jsou dostupné v ¢eském jazyce (Dragomireckda, Bartonova, 2006a; Guyatt et al., 1989).

Po vybéru hodnoticich nastroji byl zahajen proces zakoupeni standardizovaného specifického
dotazniku IBDQ s licen¢nimi pravy od McMaster University. Po odeslani formuléie s Zadosti
o dotaznik, zaregistrovani se, odeslani potvrzeni o studiu a zaplaceni licence byl dotaznik
elektronicky zaslan na e-mail i s certifikdtem c¢eského prekladu (Priloha 5). Poté byla
oslovena autorka ceského ptekladu standardizovaného obecného dotazniku WHOQOL-BREF
PhDr. Eva Dragomireckd, Ph.D. Po vyplnéni objednadvkového formulédfe byl dotaznik také

zaslan rovnéz elektronicky.

Pro specifikaci respondentii byly ke standardizovanym dotaznikim ptidany tdaje
z Montrealské klasifikace, kterd rozliSuje nemocné s Crohnovou nemoci dle typu postizeni
zanétem, lokalizace zanétu a veku pfi stanoveni diagnézy (Ptiloha 9). Ddle pro vymezeni
respondentli na nemocné nachazejici se v dobé sbéru dat v remisi nebo v relapsu nemoci byly
dotazniky doplnény o informace z Bestova indexu (CDAI) (Pfiloha 10), ktery je stale
povazovan za ,zlaty standard“ pro hodnoceni klinické aktivity nemoci a umoZuje vice
nezatézovat respondenty invazivnimi metodami. Z divodu, ze Bestiv index muze zahrnovat
jak aktivitu, tak tizi onemocnéni, byla data doplnéna o laboratorni hodnoty (krevni obraz,
albumin, CRP), které jsou u nemocnych bézné sledovany pti dispenzarizaci (Pfiloha 9). Dalsi
otazky vlastni tvorby zjiStovaly zékladni a identifika¢ni udaje o respondentovi (Ptiloha 11)

(Best et al., 1976; Sostegni et al., 2003).

Pro ziskdni dat kvalitativni ¢asti vyzkumného Setfeni byly pouzity polostrukturované
rozhovory srespondenty. Cilem rozhovori bylo zjistit, jaké problémy respondenty
s Crohnovou nemoci tizi pfi uspokojovani biologickych, psychickych a socidlnich potieb,
a zameéfit se na podrobnéjSi popis jednotlivych faktli souvisejici s Crohnovou nemoci
od pocatku jejiho vzniku az po soucasné trvani této nemoci. Pfipadné doplnéni nebo odhaleni

jinych faktt, jejichz zmapovani nebylo mozné odhalit kvantitativnim vyzkumnym Setfenim.

Pii tvorbé otazek krozhovoru s respondenty se vychazelo ze zjistenych vysledkd
z 1. hodnoceni kvality zivota pomoci standardizovaného specifického dotazniku IBDQ

a z dvanacti oblasti tzv. zakladnich zivotnich aktivit oSetfovatelského modelu dle Roperové,
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Winifred Logan, Alison Tierney: udrzeni bezpecného prostiedi, komunikace, dychani, jidlo
a piti, vylucovani, osobni hygiena a oblékani, kontrola télesné teploty, pohyb, prace a hry,
projevy sexuality, spanek a umirdni. Tyto aktivity jsou odrazem lidskych potifeb, které
se projevuji urCitym typem chovani. Aktivity maji byt ndpomocny pro identifikovani trovné
kvality zivota, diagnostiku problému a jejich pficin a k zajisténi feSeni problémovych aktivit,
pfi kterych nemocny nema dostatek sily, vile a védomosti (Pavlikova, 2006). Rozhovor
se sestaval z 62 predem prfipravenych otdzek. Seznam otazek pro polostrukturovny rozhovor

je uveden v Ptiloze 12.

5.3 Sbér dat pro kvantitativni vyzkumné Setieni
Po stanoveni predmétu vyzkumu, vyzkumného souboru, definovani metod a vybéru
hodnoticich nastroji pro vyzkumné Setfeni byli osloveni s zadosti o provedeni vyzkumu
vedouci pracovnici tii gastroenterologickych pracovist’ ve vychodnich Cechach. Nasledngd
byly pozédany etické komise téchto gastroenterologickych pracovist’ o posouzeni a schvaleni
sbéru dat v ramci diserta¢ni prace. Vyzkum schvalily Etické komise vSech zdravotnickych

zafizeni.

Pied realizaci hlavniho vyzkumného Setfeni byl proveden pilotni prizkum u sedmi
respondenti s Crohnovou nemoci ke zjisténi srozumitelnosti otazek a zjiSténi moznosti
pouziti dotaznikli u ambulantn¢ 1écenych pacienti s Crohnovou nemoci. Do tohoto Setieni
byli zafazeni respondenti se stejnym kritériem vybéru jako pro hlavni vyzkumné Setfeni
a vyplnili stejné hodnotici néstroje. Nasledné byli respondenti Gstné dotazovani, zda pochopili
vSechny predlozené otazky, jestli meli problém s vyplnénim nékteré z nich, ptipadné zda by
nékterou pozménili. Dale jsme se dotazovali, zda jsou pokyny pro vyplnéni dotazniku
pochopitelné. Dle vysledki pilotniho prizkumu u zucastnénych respondentti nebyly shledany

nedostatky a doba vyplnéni dotaznikli véetné dopliujicich otdzek trvala od 20-30 minut.

Organizace sbéru dat probihala ve spoluprdci s nelékatskymi zdravotnickymi pracovniky
od bfezna 2017 do srpna 2019. Nejprve od nich byly zjiStény konkrétni dny, ve kterych
nemocni s Crohnovou nemoci navstévuji ambulanci gastroenterologického pracovisté nebo
centra pro biologickou lécbu, které je soucasti gastroenterologického pracovisté. S jejich
svolenim a tak, aby to neomezovalo chod pracovisté, byli oslovovani respondenti.
Respondenti byli sezndmeni s cili a prib¢hem vyzkumu. Byli informovéni o tom, Ze jejich
ucast je dobrovolna a Ze maji pravo sviij souhlas k ucasti kdykoli zrusit bez udéani diivodu,

aniz by to ovlivnilo prabéh jejich dalsi 1écby. Byli ujisténi, Ze vyplnéni veSkerych udajt
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a dotaznikil neptinasi zadna zdravotni rizika. Byli informovani, ze zjisténa data budou slouzit
pouze v ramci tohoto vyzkumného Setieni a budou prezentovana anonymné. Ve vSech krocich
bylo postupovano dle nového zakona o zpracovani osobnich udaji ¢. 110/2019Sb.
Jako souhlas se zarazenim do vyzkumného Setfeni respondenti podepisovali informovany

souhlas, ktery je uveden v Ptiloze 13.

Dotazniky byly rozdadvany dvakrat, v rozestupu Sesti mésicti od prvniho méieni. Pro druhé
méieni bylo nutné zjistit od nelékaiskych zdravotnickych pracovniki termin respondentovy
dal$i navstévy ambulance. Druhy dotaznik obdrzeli pouze ti respondenti, kteti jiz vyplnili

prvni dotaznik a souhlasili s tcasti ve vyzkumu.

Po navraceni dotaznikii zpét, byly doplnény o udaje potiebné ke zhodnoceni respondenta
dle Montrealské klasifikace (charakteristika a lokalizace zanétu, vek pfi stanoveni diagnozy),
o udaje potiebné k vyhodnoceni Bestova indexu (za posledni tyden pocet prijmovitych stolic
a pocet epizod bolesti bficha, subjektivni pocit télesné pohody, pfitomnost mimostfevnich
pfiznakid, hmatného utvaru v bfiSni dutin€, potieba antidiarhoik, hematokrit a vaha, vyska)
a o laboratorni ukazatele. Tyto udaje byly ziskdny studiem zdravotnické dokumentace
se svolenim respondenta nebo z dopliujicich otdzek k dotaznikim. Po doplnéni vSech

potiebnych dat nasledovalo jejich vyhodnoceni.

5.4 Sbér dat pro kvalitativni vyzkumné Setieni
Kvalitativni vyzkumné Setfeni bylo realizovano technikou polostrukturovanych rozhovord.
O rozhovor byli pozadani respondenti, kteti se zicCastnili kvantitativniho vyzkumného Setieni,
tedy 2 krat vyplnili standardizované dotazniky a souhlasili s provedenim rozhovoru.
Pied uskutecnénim rozhovoru byl znovu zopakovéan cil a pribéh vyzkumu. Respondenti byli
znovu ujiSténi o anonymité Setfeni, informovani, ze jejich Gcast je dobrovolnd, maji moznost
kdykoliv rozhovor ukoncit, aniz by to ovlivnilo prabéh jejich dalsi 1é¢by. Pro realizaci
rozhovoru byl kladen dlraz na vybér prostiedi, ve kterém rozhovory probihaly. Rozhovory
byly vzdy nahravany se souhlasem respondenta na diktafon, a to jen za pfitomnosti tazatele
a nemocného tak, aby nebyli ruSeni okolnimi vlivy. Rozhovory trvaly v rozsahu od 20-35
minut. Délka rozhovoru zavisela na individualit¢ nemocného a na ochoté¢ podélit
se o zkuSenosti se svym onemocnénim. Z tohoto divodu byly nékteré otazky v ptipadé
potteby rozsiteny, piipadné vynechany. Po provedeni rozhovord nasledovalo jejich piepsani

do textového editoru a analyza ziskanych dat.
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5.5 Statistické zpracovani a analyza dat vyzkumného Setieni
Pro statistické zpracovani ziskanych dat byl nejprve proveden vypocet celkového skore, skore
jednotlivych domén a otdzek u standardizovanych dotaznik. Vypocty byly spocitany podle

instrukci autoru dotaznikua.

Vysledky dotazniku WHOQOL-BREF jsou vyjadieny v podobé ¢tyi doménovych skori
a primérnych hodnot dvou samostatnych otdzek. Doménové skore piedstavuje pramer
ze vSech souCtem ziskanych hodnot véetné transformace od 4-20 ziskané vynédsobenim
¢tyfmi. K hodnoceni jednotlivych otdzek se pouziva pétistupniova Likertova Skala. Vyssi
skore znamena Iépe hodnocend kvalita zivota. Piehled otazek s pfifazenymi Ccisly

v jednotlivych doménach a dvou samostatnych otazek je zndzornéno v Tabulce 1.

Tabulka 1 — Prehled domén s ¢isly otazek dotazniku kvality zivota — WHOQOL-BREF

Domény Cislo otazky

Fyzické zdravi q3,q4,q10,q15,q16,q17,q 18
Psychické q5,96,q97,q11,q19,q26

Socialni q20,q21,q22

Prostredi q8,99,q12,q13,q14,923,q924,q25
Samostatné polozky | q1,q2

Zdroj: Dragomirecka, Bartoniova, 2006, s. 23

Vysledky dotazniku IBDQ jsou vyjadieny v podobé celkového skore a skore jednotlivych
domén ziskanych vypoétem priméri ze vSech souctem ziskanych hodnot. K hodnoceni
jednotlivych otdzek se pouziva sedmistupiiova Likertova Skala. Celkové skore se pohybuje
od 32-224 bodu. Jednotlivé domény je také moZné zhodnotit samostatné. Pro stfevni doménu
je maximalni mozny pocet bodl 70, pro systémovou doménu 35, emociondlni doménu 84
a socialni doménu 35 bodd. Cim vys$si je naméfena hodnota, tim je kvalita Zivota lepsi.

Prehled otazek s pfifazenymi Cisly v jednotlivych doménach je zndzornéno v Tabulce 2.

Tabulka 2 — Piehled domén s ¢isly otazek dotazniku kvality zivota — IBDQ

Domény Cislo otazky

Stfevni doména ql1,95,99,q13,q17,q20,q22,q24,q26,q29

Systémova doména q2,q96,q10,q14,q18

Emociondlni doména | q3,q7,q11,q15,q19,q21,q23,q25,q27,q30,q31,q32

Socialni doména q4,q98,q12,q16,q28

Zdroj: Guyatt, et al. 1989, s. 804—810
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Dalsi vypocet byl nutny provést pro vyhodnoceni klinické aktivity Crohnovy nemoci. Zda se

u nemocného Crohnova nemoc aktivné projevuje (relaps), nebo je v klidové fazi (remise).

K tomu byl pouzit Bestiiv index (CDAI) (Tabulka 3).

Tabulka 3 — Bestlv index aktivity Crohnovy nemoci (CDAI)

P1. | Prijem Pocet fidkych stolic béhem poslednich 7 dnt X2
L Soucet bolesti biicha béhem poslednich 7 dnt

P2. | Bolesti bricha — - - - — x5
0 = zadné 1 = slabé 2 =vyrazné | 3 =silné
Soucet za poslednich 7 dnil

P3. | Celkovy stav ... | 1=skoro [2= 3=velmi |4= x7
0 = dobfte v |« y y “ y

dobfe | Spatn¢ Spatn¢ | hrozné
Iritida, uveitida: Artritida, artralgie:
Ano =1 ‘NeZO Ano =1 ‘NeZO
) Erythema nodosum: Fissura ani, fistula, absces:
P4 Mn{wstrevm Ano=1 ‘ Ne=0 Ano =1 ‘ Ne=0 20
. | projevy, T X
ﬁonjlp‘lri)]kace Pyoderma gangrenosum: Jiné fistule:
Ano=1 ‘Ne=0 Ano =1 ‘NeZO
Stomatitis aphtosa: Febrilie:
Ano=1 ‘Ne=0 Ano =1 ‘NeZO
Poti‘eba _ _
PS. antidiarhoik Ano =1 Ne=0 x 30
P6. | Rezistence v biSe | 0 = zidna | 1 =nejista | 2 =jista x 10
. Muzi: 47 — skuteény hematokrit

P7. | Hematokrit < — - X 6
Zeny: 42 — skute¢ny hematokrit

P8. | Hmotnost hmotnost redlna/hmotnost standardni x 100

Celkem:

Zdroj: Best et al., 1976, s. 439—-444; Sostegni et al., 2003, s. 11-17

Pro jeho vypocet a nasledné vyhodnoceni stavu v poslednim jednom tydnu je nutné znat osm
subjektivnich a objektivnich ukazatelli: pocet priymovitych stolic kazdy den, subjektivni
hodnoceni bolesti bficha na Skdle od 0-3 (Zadné, slabé, vyrazné, silné), subjektivni pocit
télesné pohody hodnoceny na Skale od 0—4 (dobte, skoro dobie, Spatn€, velmi Spatn€, hrozn¢),
pfitomnost hmatného utvaru v bfisSni dutin€ (z&4dna, nejista, jistd) a vydefinovanych
mimostievnich ptiznakl a komplikaci (iritida, uveitida, artritida, artralgie, erythema nodosum,
pyoderma gangrenosum, fissura ani, fistula, absces, stomatitis aphtosa, febrilie), nutnost uziti
antidiarhoik (ano/ne), laboratorni hodnota hematokritu s rozliSenim u muZi nebo Zen
a vypocitana procentudlni odchylka od standardni hmotnosti (standardni hmotnost u muze =

vyska v m® x 22,1; u Zeny = vyska v m” x 20,8).
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Jednotlivé udaje v indexu se sc¢itaji a nasledné nasobi jiz danymi koeficienty:

Vypodet CDAI = (P1 x 2) + (P2 x 5) + (P3 x 7) + (P4 x 20) + (P5 x 30) + (P6 x 10) +
+(P7 x 6) + P8

Celkové skore indexu se pohybuje v rozmezi od 0—600. Remise je definovana jako pokles
CDAI < 150, mirna aktivita v rozmezi 150-219 body, stfedni aktivita v rozmezi 220-450
a vysoka aktivita je definovana jako hodnota CDAI > 450.

Ke statistické analyze dat byl pouZit program Statistica verze 12.0 StatSoft CR a MS Office
Excel 2010. Hladina vyznamnosti byla stanovena na a = 0,05. Statistické zpracovani dat
probéhlo ve spolupraci se statistikem. Pro statistické zpracovani dat byly konstruovany
tabulky popisné statistiky — vypocty absolutnich (n;) a relativnich Cetnosti (f;), pramér (9),
median (X), minimum (Min.), maximum (Max.), dolni a horni kvartil (Qq2s a Qo 7s), stiedni
hodnota, stupeni volnosti (df), smérodatna odchylka (SD), smérodatnd odchylka rozdila
(SD rozdiltr). Pro vizualizaci dat byly vytvoieny histogramy, krabicové a bodové grafy. Dale
byl pouzit Kolmogortiv-Smirniiv test normality pro ovefeni normalniho rozlozeni dat,
Levenlv test pro analyzu rozptylu. Pro testovani 1., 2. a 7. hypotézy byl vypocitan
Pearsononilv nebo Spearmantv korelacni koeficient. Pro testovani 3., 4. a 6. hypotézy byl
pouzit dvouvybérovy t-test, u 5. hypotézy parovy t-test a u 8. hypotézy byl pouzit

jednovybérovy t-test.

Pro analyzu ziskanych dat kvalitativni ¢asti vyzkumného Setfeni byly nahrané rozhovory
nejprve prepsany do Microsoft Word a dale se nimi pracovalo metodou otevieného kddovani
technikou tuzka a papir. Jednotlivé Uryvky textu byly oznaovany a néasledné kdédovany, tedy
tzv. pojmenovavany tak, aby kod co nejlépe charakterizoval oznaceny uryvek textu. Tyto
koédy byly poté vyzkumnikem peclivé prostudovany, mezi sebou porovnavany a byly mezi
nimi hledany souvislosti. Po vytvofeni vSech kodi byly kody seskupeny do jednotlivych
podkategorii a vlozeny do hlavnich kategorii (pfiklady kodd jsou uvedeny v Priloze 14).
Prvotnim zamérem bylo vytvofit kategorie dle oblasti Zivotnich aktivit oSetfovatelského
modelu Nancy Roperové, Winifred Logan, Alison Tierney, ale z divodu Castého prolinani
nékterych oblasti byly vyzkumnikem mnohé z nich slou¢eny nebo vytvoreny jiné a nasledné
vhodné pojmenovany. Cilem bylo co nejvice propojit ziskané informace a vytvofit nezbytny
pocet podkategorii. Byly vytvofeny dvé kategorie: 1. vyvoj nemoci a 2. uspokojovani potieb
nemocného, které byly dale clenény. Prvni kategorie obsahuje podkategorie: vk

pii diagnostice nemoci, délka obdobi od prvnich piiznakii po stanoveni diagndézy nemoci,
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zkuSenost s vyslovenim jiné diagnozy, vyvolavajici faktory nemoci, klinicky obraz v pocatku
nemoci, prubéh nemoci, soucasny stav nemoci. Druhd kategorie obsahuje podkategorie:
vyprazdiovani, stravovani, dychani, mobilita/prace a volny cas, spanek a odpocinek,
psychicky stav, interpersondlni vztahy. V podkapitole 6.4 jsou nejcastéj$i a nejzajimave;si
vysledky kvalitativni vyzkumné C€asti prezentovany formou piimych citaci nebo parafrazi

odpovédi respondentli. Respondenti jsou oznaceni pismenem ,,R* a pofadovym ¢islem 1-21.
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6 PREZENTACE VYSLEDKU

6.1 Vyhodnoceni zakladni charakteristiky respondentu

V kapitole je popsan soubor respondentd, ktefi se zucastnili vyzkumu. Jsou zde uvedeny

identifikacni a obecné udaje — pohlavi, v€k, zaméstnanost a tdaje souvisejici s onemocnénim

— rozdéleni nemocnych dle Montrealské klasifikace, vypocet CDAI s rozdélenim nemocnych,

ktefi byli v relapsu/remisi nemoci, druh a délka 1écby, kouteni.

Tabulka 4 — Pohlavi respondentt

méieni 2. méreni
Pohlavi n; fi n; 1
Muz 63 52 55 52
Zena 58 48 51 48
Celkem 121 100 106 100

Vyzkumného Setfeni se zucastnilo pii 1. méfeni

Pocet pozorovani

20

18

16

14

12

10

celkem 121 respondentli, ztoho bylo
63 (52 %) muzi a 58 zen (48 %). Pfi 2. méfeni se zucastnilo celkem 55 muzi (52 %)

a 51 (48 %) Zen (Tabulka 4).

Vék = 121*5*normal(x; 41,3802; 12,6776)

/

/

S

10 15 20

25 30 35 40
Vék

45 50 55

Obriazek 1 — Vék respondenttt

60

65 70

Na Obrazku 1 je graficky zndzornéno vékové zastoupeni vSech respondentl. Jejich primérny

vek je 41 let. NejmladSimu bylo 18 let, nejstarSimu 64 let.
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Tabulka 5 — Rozdéleni respondentti (vék podle pohlavi)

Vék p0,c11e Celkovy o Min. Max. SD
pohlavi n;

Vék/muz 63 40 20 64 12,5
Vék/zena 58 43 18 64 12,8

V Tabulce 5 je uvedeno rozdéleni respondentii podle véku a pohlavi. Muzi vyzkumného

vzorku dosahuji niz§iho praimérného véku — 40 let nez zeny — 43 let.

Tabulka 6 — Zaméstnanost

1. méreni
Zaméstnanost n; fi
Ano, stejné*! 56 46,3
Ano,v alerzrrriezna 73 19
zamestnani
Ano, ale snizeni
ivazku*’ 14 11,6
Ne, plny invalidni
diichod** 19 15,7
Ne, castecny invalidni 1 0.8
dtichod*’ ’
Matetskéa dovolena*® 3 2,5
Student*° 4 3,3
Utad plréce"‘6 1 0,8
Celkem 121 100

vysvétlivky:*1 — ano, vykonavam stejné povolani jako pfed zjisténim nemoci; *2 — ano, ale zménil/a jsem
zaméstnani kviili nemoci; *3 — ano, ale snizil/a jsem si uvazek kviili nemoci; *4 — ne, jsem v plném invalidnim
dtichodu; *5 — ne, jsem v &aste¢ném invalidnim diichodu; *6 — jiné (matefska dovolena, student, ifad prace)

Ve vyzkumném Setfeni bylo zjiStovano, zda jsou respondenti zaméstnani nebo museli
ptizpusobit své zaméstnani kviili nemoci. Toto je uvedeno v Tabulce 6. Celkem 56 (46,3 %)
respondentll vykonava stejné zaméstnani jako pred zjiSténim nemoci. Onemocnéni donutilo
zcela zménit zaméstnani 23 (19 %) respondentim a 14 (11,6 %) respondentli si muselo snizit
uvazek kvili nemoci. DalSim 19 (15,7 %) respondentim byl uznan plny invalidni dichod
nebo 1 (0,8 %) respondentovi ¢aste¢ny invalidni diichod. Ve vyzkumném vzorku byli
zastoupeni i soucasn¢ studujici respondenti v poctu 4 (3,3 %), dale 3 (2,5 %) respondentky,
které jsou na mateiské dovolené a 1 (0,8 %) je registrovan na ufadu prace. U respondent,

ktefi se zucastnili druhého méteni, se zaméestnani od doby prvniho méfeni nezménilo.
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V nasledujici Tabulce 7 je znazornéno rozd€leni nemocnych dle charakteristiky, lokalizace

nemoci a véku pfi stanoveni diagnézy za pouziti Montrealské klasifikace.

Tabulka 7 — Rozdéleni nemocnych za pouziti Montrealské klasifikace

1. méreni 2. méreni
- = 2 n; n;
a2elal<ie | 11 Al<16 | 11
>§§_§’A2 17-40 | 93 A217-40 | 83
% Sl A3 > 40 17 A3 > 40 12
o n; n; n; n;
2 L1 40 |L1+L4 1 |L1 36 | L1+L4 1
= L2 31 | L1+L2 7 |12 25 |L1+L2 6
§ L3 38 | L2+L4 1 |13 36 | L2+L4 1
L4 0 |L3+L4 3 |14 0 |L3+L4 1
< n; n; n; n;
= BI 53 |BI+B2 s |BI 47 | BI+B2 5
58 |B2 37 | B2+B4 5 | B2 33 | B2+B4 4
§ § B3 4 | B2+B3 4 |B3 3 | B2+B3 3
g B4 | | B3+B4 7 | B4 0 | B3+B4 6
© B1+B4 3 |B2+B3+B4 | 2 |BI+B4 3 | B2+B3+B4 | 2

vysvétlivky: n; — absolutni Cetnost; A — vék L—lokalizace; B — charakteristika nemoci; L1 — termindlni ileum; L2
— kolon; L3 — ileokolon; L4 — horni GIT; B1 — zanétlivy typ; B2 — stendzujici typ; B 3 — perforujici typ; B4 —
perianalni postizeni

Z Tabulky 7 je patrné, ze pii prvnim méfeni bylo zjiSténo, Ze nejvice, 93 (76,9 %)
respondentiim, bylo onemocnéni diagnostikovano mezi 17-40 rokem zivota, dol6 let véku
bylo diagnostikovano 11 (9,1%) respondentti a 17 (14,0 %) respondentli nad 40 let véku
zivota. Nejcastéji je Crohnova nemoc lokalizovana u 40 (33,1 %) respondentl
v L1 (termindlnim ileu), v oblasti L3 (ileokolon) u 38 (31,4 %) respondentti a u 31 (25,6 %)
respondent?l v oblasti L2 (kolon). Zadny respondent nemél samostatné zasazenou horni &ast
travici trubice (L4). Ve vyzkumném vzorku byli zastoupeni i respondenti, kteii méli postizeno
vice usekll travici trubice soucCasné. Jde o kombinace L1+L4, LI1+L2, L2+L4, L3+L4.
Onemocnéni se projevuje u 53 (43,8 %) respondentd jako B1 (zanétlivy typ) a u 37 (30,6 %)
respondentli jako B2 (stendzujici typ) onemocnéni. U 4 (3,3 %) respondentt doslo k perforaci
do okolnich struktur (B3) a u 1 (0,8 %) respondenta md onemocnéni podobu chovani
perianalniho postizeni (B4). I zde pfi hodnoceni charakteristiky nemoci se objevuji

kombinace B1+B4, B1+B2, B2+B4, B2+B3, B3+B4, B2+B3+B4.

Respondenti, kteti se zucastnili druhého méfeni, meli vek pfi stanoveni diagndzy, lokalizaci

a charakteristiku nemoci nezménéné.
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Pro rozdé€leni nemocnych s Crohnovou nemoci a pro zjiSténi, zda se u nich v dobé

1. a 2. méfeni nemoc klinicky aktivné projevuje, byl pouzit Bestliv index (CDAI).

CDAI 1. méreni
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Obrazek 2 — Rozdéleni nemocnych dle aktivity nemoci (CDAI — 1. méfeni)
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Obrazek 3 — Rozdéleni nemocnych dle aktivity nemoci (CDAI — 2. méfeni)

Na Obrazku 2 a 3 je vyjadieno skoére CDAI celého souboru s porovnanim souboru nemocnych

v relapsu a v remisi. U nemocnych v relapsu byla naméfena hodnota nad 150, coz znamena,
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ze nemocni klinicky vykazovali ¢etné€jsi prijmy, bolesti bicha, celkové Spatny stav, mozné
mimostievni pfiznaky a potfebu uziti antidiarhoik. Dale je vidét, ze pii obou méfenich
se v souboru relaps nachazeji nemocni, kteti dosahovali stfedni aktivity nemoci v naméeiené
hodnoté nad 220-450, a pii prvnim meéfeni 1 jeden nemocny s vysokou aktivitou nemoci
v naméfené hodnoté nad 450. Rozdéleni do skupiny nemocnych v relapsu a remisi je dale
pouzito pfi hodnoceni kvality zivota za pomoci dvou standardizovanych dotazniki

s rozdélenim nemocnych nachazejicich se v relapsu a v remisi nemoci.

Tabulka 8 — Rozdéleni nemocnych dle aktivity nemoci (CDAI)

CDAI n; 4] )~( Q0’25 Q0,75 SD
CDAI celkové 121 1033 89 34 153 86,1
1. méfeni
CDAI relaps 31 217 184 163 231 77.8
1. méfeni
CDAI remise 90 64.1 62.5 22 102 435
1. méfeni
CDAI celkove 106 94 87.5 34 135 70,1
2. méreni
CDAI relaps 22 198,3 183,5 160 214 523
2. méreni
CDAl remise 84 66,7 66,5 23,5 104 43,5
2. méreni

V Tabulce 8 je uveden podrobné&jsi popis naméfenych hodnot vyjadienych absolutni ¢etnosti,
a to jak pro celou skupinu respondentti obou méteni, tak s rozdélenim na skupinu respondentti
nachazejici se v relapsu a na skupinu respondentii nachazejici se v remisi obou méteni. Je zde
patrné, Ze u nemocnych vykazujicich klinické ptiznaky (relaps) bylo CDAI v jednotlivych

statistickych ukazatelech vZdy vy$$i neZ u respondentii v remisi.

Tabulka 9 — Rozdé¢leni pohlavi dle aktivity u nemocnych

1. méieni 2. méreni
Pohlavi Remise Relaps Remise Relaps
n; n; n; n;
Muz 55 8 51 4
Zena 35 23 33 18
Celkem 90 31 84 22

Pti rozdéleni mizh a zen podle aktivity nemoci je patrné, Ze pii prvnim méfeni se nachdzelo

55 muzi a 35 Zen v remisi nemoci; 8 muzil a 23 Zen v relapsu nemoci. Pfi druhém méteni

bylo 51 muzt a 33 Zen v remisi nemoci; 4 muzi a 18 Zen v relapsu nemoci (Tabulka 9).
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Pro sledovani zdravotniho stavu nemocnych s Crohnovou nemoci, zjisténi, zda se nemoc
klinicky aktivné projevuje (obdobi relapsu) nebo se klinicky neprojevuje (obdobi remise),
se, jak jiz bylo uvedeno, pouziva Bestiiv index (CDAI). Bestliv index vSak miize zahrnovat
jak aktivitu, tak tizi onemocnéni. Na tento problém jiz diive upozornoval cesky
gastroenterolog, profesor Maratka (1999), ktery hodnoti tizi, do jaké miry ptiznaky omezuji
rodinny, spolecensky zivot a pracovni schopnost. Podle toho je mozné rozlisit stav dobry
s neporusenou schopnosti spolecenského Zivota a prace, stav snesitelny s mirnym omezenim
uvedenych schopnosti a stav Spatny neumoznujici zit pfijatelnym spoleCenskym zivotem

a pracovni schopnosti.

Tabulka 10 — Omezeni rodinného, spolecenského Zivota a pracovni schopnosti — 1. méfeni

Cely soubor Relaps dle CDAI Remise dle CDAI
Omezeni n; fi n; fi n; fi
Stav dobry 42 34,7 5 16,1 37 41,1
Stav snesitelny 72 59,5 20 64,5 52 57,8
Stav Spatny 7 5,8 6 19,4 1 1,1

Ve vyzkumném Setfeni 1. méfeni bylo zjisténo, ze 42 (34,7 %) respondentii hodnoti toto
omezeni za stav dobry s neporusenou schopnosti spolecenského Zivota a prace, 72 (59,5 %)
respondentll za stav snesitelny s mirnym omezenim uvedenych schopnosti a 7 (5,8 %)
respondentli za stav Spatny neumoznujici zit pfijatelnym spolecenskym zivotem a pracovni

schopnosti (Tabulka 10).

Tabulka 11 — Omezeni rodinného, spolecenského zivota a pracovni schopnosti — 2. méfeni

Cely soubor Relaps dle CDAI Remise dle CDAI
Omezeni n; fi n; fi n; fi
Stav dobry 35 33 1 4,5 34 40,5
Stav snesitelny 62 58,5 14 63,6 48 57,1
Stav Spatny 9 8,5 7 31,9 2 2,4

Ve vyzkumném Setfeni 2. méfeni bylo zjiSténo, ze 35 (33 %) respondentli hodnoti toto
omezeni za stav dobry s neporuSenou schopnosti spole¢enského zivota a prace, 62 (58,5 %)
respondentll za stav snesitelny s mirnym omezenim uvedenych schopnosti a 9 (8,5 %)
respondentll za stav Spatny neumoznujici zit pfijatelnym spoleCenskym Zzivotem a pracovni

schopnosti (Tabulka 11).
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Na Obrazku 4 je znazornéna délka 1écby u nemocnych s Crohnovou nemoci.

Délka IéCby (vletech) = 121*3,9*normal(x; 10,8678; 8,7473)
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Obrazek 4 — Délka 1é¢by u nemocnych s Crohnovou nemoci

Dle Obrazku 4 je patrné, ze u celkového souboru 121 respondentli byla namétena primérna

délka lecby 10,9 let; median 9 let. Nejkratsi délka 1€€by byla 1 rok a nejdelsi 40 let.

Tabulka 12 — Typ 1é¢by u nemocnych s Crohnovou nemoci

1. méreni 2. méreni
Lééba ni ﬁ ni ﬁ
Konvencni 52 43,0 42 39.6
1&¢Cba
Biologicka 10 8.3 10 9.5
1&¢Cba
Konvencni a
biologicka 1ézba 59 48,7 >4 50,9
Celkem 121 100 % 106 100 %

Z vysledku uvedenych v Tabulce 12 je patrné, Zze pfi prvnim méfeni podstupovalo 52 (43 %)

respondentll konvencni 1écbu, 10 (8,3 %) respondentl jen biologickou 1é¢bu a 59 (48,7 %)

respondentll postupuje konvencéni i1 biologickou 1écbu. Pti druhém méfeni bylo zastoupeno

42 (39,6 %) respondenti u konvenéni 1écby, 10 (9,5 %) respondenti u biologické 1écby

a 54 (50,9 %) respondentli u konvencni i biologické 1éCby.
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V nasledujici Tabulce 13 je uvedeno rozdéleni typu 1éCby dle aktivity u nemocnych.

Tabulka 13 — Rozdé¢leni nemocnych s Crohnovou nemoci dle typu lécby a aktivity nemoci

1. méreni 2. méreni
. Remise | Remise | Relaps | Relaps | Remise | Remise | Relaps | Relaps

Lécba

n; fi n; fi n; fi n; fi
Konvencni 39 43,3 13 42 33 393 9 41
1é¢ba
Biologicka 9 10 1 3.2 9 10,7 1 4,5
1é¢ba
Konvencnia 42 46,7 17 54,8 42 50 12 54.5
biologicka lécba
Celkem 90 100 31 100 84 100 22 100

Pti rozdéleni respondentt dle 1€cby a jejich aktivity nemoci bylo pfi prvnim méteni zjisténo,
ze 13 (42 %) respondentti lécenych konvencni terapii bylo vrelapsu a 39 (43,3 %)
respondentl v remisi nemoci, dale 1 (3,2 %) respondent 1éceny pouze biologickou 1éc¢bou byl
vrelapsu nemoci a 9 (10 %) respondentii v remisi nemoci. Pfi kombinované terapii

se nachazelo 17 (54,8 %) respondentt v relapsu nemoci a 42 (46,7) v remisi nemoci.

Pti druhém méfeni bylo zjisténo, ze 9 (41 %) respondentt 1écenych konvencni terapii bylo
v relapsu nemoci a 33 (39,3 %) respondentii v remisi nemoci, dale 1 (4,5 %) respondent
léceny pouze biologickou 1écbou byl v relapsu nemoci a 9 (10,7 %) respondentil v remisi
nemoci. Pfi kombinované terapii se nachdzelo 12 (54,5 %) respondentli v relapsu nemoci

a 42 (50 %) v remisi nemoci (Tabulka 13).

Tabulka 14 — Preparat pro biologickou 1é¢bu

1. méieni 2. méreni
Preparat pro
biologickou n; fi n; fi
1écbu
Infliximab 47 68,1 42 65,7
Adalimumab 19 27,6 18 28,1
Vedolizumab 2 2,9 2 3,1
Ustekinumab 1 1,4 2 3,1
Celkem 69 100 64 100

V Tabulce 14 je vidét zastoupeni jednotlivych prepardtu biologické 1écby. Celkem
47 respondentim z prvniho méfeni a 42 respondentim z druhého meéfeni byl podavan
preparat infliximab. Preparat adalimumab byl aplikovan 19 respondentiim z prvniho méteni

a o jednoho méné¢ — 18 respondentiim pii druhém meéteni. Preparat vedolizumab dostavali
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vzdy 2 respondenti a ustekinumab 1 respondent pfi prvnim méfeni a 2 respondenti pii druhém
méfeni.

Tabulka 15 — Konvenéni 1é¢ba

1. méieni 2. méfeni
Konven¢ni 1écba n; fi n; fi
Aminosalicylaty 55 32,5 50 33,3
Systémové
gl}lllkokortikosteroidy 16 95 15 10
Imunosupresiva 69 40,8 58 38,8
Enteralni vyziva 1 0,6 1 0,6
Substitu¢ni vyziva 28 16,6 26 17,3
Celkem 169 100 150 100

Konvenéni 1é¢ba byla nejCastéji podavana v podob€ imunosupresiv u 69 respondentil
z prvnitho métfeni a u 58 respondentli z druhého méteni. V podobé aminosalicylatii byla
podavana 55 respondentim pii prvnim a 50 respondentim pii druhém méfeni.
Niz8i zastoupeni méla substituéni lécba a to u 28 respondenti pfi prvnim méfeni
a u 26 respondenti pfi druhém meéfeni. Déle systémové glukokortikoidy byly podavéany
16 respondentim pii prvnim a 15 respondentim pii druhém meéfeni a vzdy po jednom

respondentovi byla podavana enteralni vyZiva (Tabulka 15).

Tabulka 16 — Koufeni

1. méreni 2. méreni
Koufeni n; fi n; fi
Ano 35 28,9 27 25,5
Ne 86 71,1 79 74,5
Kurak v remisi 23 65,7 19 70,4
Kurék v relapsu 12 343 8 29.6

Ve vyzkumném vzorku zprvniho méfeni je 35 (28,9 %) kufdkd. Ztohoto poctu
se 23 (65,7 %) respondentll nachazi v remisi a 12 (34,3 %) v relapsu. Ve vyzkumném vzorku
z druhého méteni je 27 (25,5 %) kutékl. Z tohoto poctu se 19 (70,4 %) respondentli nachézi
v remisi a 8 (29,6 %) v relapsu (Tabulka 16).
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V nasledujici Tabulce 17 je uvedeno, zda nemocni s Crohnovou nemoci v minulosti

podstoupili operaci.

Tabulka 17 — Operace v anamnéze u nemocnych s Crohnovou nemoci

1. méreni 2. méfeni
Cely Cely . Cely Cely .
Operace soubor soubor Remise | Relaps soubor | soubor Remise | Relaps
n; n; n; n;
n; fi n; fi
Ano 55 45,5 37 18 48 45,3 36 12
Ne 66 54,5 53 13 58 54,7 48 10
Celkem 121 100 90 31 106 100 84 22

Pfi prvnim vyzkumném Setfeni se zic€astnilo 55 (45,5 %) respondentd, ktefi maji v anamnéze
uvedenou operaci. V obdobi mezi jednotlivym sledovanim nikdo dal$i operaci nepodstoupil,
operaci uvedli stejni respondenti, celkem 48 (45,3 %) v ramci druhého méfeni. Pii rozdéleni
operovanych respondenti prvniho meéfeni na relaps/remisi nemoci bylo zjisténo,
ze 37 respondentii bylo v remisi a 18 v relapsu nemoci. Pii hodnoceni druhého méteni byla
u operovanych respondentll zjiSténa remise u 36 znich a 12 resoondentl se nachazelo

v relapsu nemoci (Tabulka 17).
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1. pracovni hypotéza

Hy Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Bestovym indexem (CDAI) a hodnotami
trombocytl, CRP, albuminem; a mezi hodnotami trombocyti s CRP u respondentl

s Crohnovou nemoci.

Ha Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Bestovym indexem (CDAI) a hodnotami
trombocyti, CRP, albuminem; a mezi hodnotami trombocytii s CRP u respondenta

s Crohnovou nemoci.

Tato hypotéza byla testovana pomoci korelaéniho koeficientu. Je ovéfovano, zda namérené
hodnoty spolu vzijemné koreluji. U hypotézy je stanovena hladina statistické vyznamnosti
a = 5%. Data byla pouzita z prvniho méfeni. Pro grafickou pfedstavu o ptipadném vyjadieni
vztahl byly vytvofeny bodové grafy (Obrazek 5). Pro zjisténi rozlozeni dat byl proveden test
normality dat (Tabulka 18). Nasledné byly vypocitany koeficienty.
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Obrazek 5 — Bodové grafy znazoriujici vztahy proménnych CDAI trombocytt, albuminu
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Tabulka 18 — Test normalniho rozdéleni laboratornich hodnot v souboru nemocnych

Kolmogoriv-Smirniiv test normality
(p-hodnota)
CDAI 0,057
Trombocyty 0,079
CRP < 0,001
Albumin 0,126

Pro vypocet korelacniho koeficientu u laboratornich hodnot vysetfenych z krve nemocnych
byl pouzit Pearsonoviv korela¢ni koeficient a Spearmaniv korelacni koeficient ().
Byl porovnavan vztah mezi CDAI a trombocyty, nebot aktivita Crohnovy nemoci
je spojovana s trombocytézou. Dale byl porovnavan vztah mezi CDAI a CRP, ktery je
zvySeny v akutni fazi, a také vztah mezi CDAI a albuminem, nebot’ mtize vykazovat béhem
relapsu nemoci nizké parametry. Déle se porovnaval vztah mezi CRP a trombocyty, protoze
1 zde se predpokladd korelace mezi témito ukazateli. Vysledné hodnoty jsou uvedeny

v nasledujici Tabulce 19.

Tabulka 19 — Korela¢ni matice vztahu mezi pozorovanymi proménnymi

1. méfeni
Porovnavané proménné r p
CDALI — trombocyty 0,4 <0,001
CDAI - CRP 0,4 <0,001
CDAI — albumin -0.3 <0,001
Trombocyty — CRP -0,3 0,003

Vysledky korelacnich koeficienti CDAI ve vztahu s trombocyty, CRP a ve vztahu
trombocyti s CRP dosahuji kladnych hodnot. Bylo tedy dosazeno pozitivni korelace.
To znamend, pokud jedna sledovana hodnota stoupd, druhd hodnota také stoupa. Vysledek
korelace mezi CDAI a albuminem jako jediny dosahuje zapornych hodnot. To znamena,
pokud jedna sledovand hodnota stoupa (v naSem piipadé CDAI), druhd hodnota klesa
(v naSem piipad¢ albumin). Vysledné hodnoty vztahi mezi pozorovanymi proménnymi

nabyvaji stfedni (0,70 > r > 0,40) az nizké korelace (0,40 > r > 0,20).

Bylo tedy zjistovéano, zda Bestiv index (CDAI) koreluje s trombocyty, CRP, albuminem.
Nasledné byla zjiStovéana korelace mezi trombocyty s CRP. Na zakladé ziskanych vysledk
bylo mozné potvrdit hodnoty Bestova indexu k rozliseni relapsu nebo remise nemoci u nasi

skupiny respondent.
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6.2 Vyhodnoceni specifického dotazniku kvality Zivota - IBDQ

Dotaznik IBDQ nam umoznuje hodnotit kvalitu zivota nemocnych s Crohnovou nemoci

jak v celkovém skore, tak v jednotlivych doménach — stfevni, emoc¢ni, systémova, socialni.

Histogram z 1. méFeni - celkové skdre Histogram z celkové skore - 2. méfeni
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Obrazek 6 — Histogram — hodnoceni kvality Zivota v celkovém skoére IBDQ (1. a 2. méfeni)
Ve vyzkumném souboru 121 respondentli z 1. méfeni byla naméfena primérna hodnota
kvality zivota celkového skore 169,2 £ 29.5; ve vyzkumném souboru 106 respondenti
ze 2. méfeni byla naméfena primérna hodnota kvality Zivota celkového skore 174,1 + 30,6
(Obrazek 6). Vysledné skore se mize pohybovat od 32-224 bodu.
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Obrazek 7 — Porovnani hodnoceni kvality Zivota v celkovém skére IBDQ — relaps/remise (1. a 2. méteni)

Hodnoceni kvality zivota v celkovém skore obou méfeni u nemocnych v relapsu a v remisi je

znazornéno na Obrazku 7. Je patrné, Ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota nizsi
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144,7 £ 27,8 (1. méfeni), 140,1 £ 25,0 (2. méfeni) nez u nemocnych v remisi 177,6 + 25,1
(1. méfeni), 183,1 + 25,3 (2. méfeni).

Histogram z 1.méfeni - stfevni doména Histogram z 2. méfeni - stfevni doména
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Obrazek 8 — Histogram — hodnoceni kvality Zivota ve stfevni doméné IBDQ (1. a 2. méfeni)

Na Obrazku 8 je vidét hodnoceni kvality zZivota celého souboru ve stfevni doméné obou
méteni. Vysledné skore mize dosahovat od 10—70 bodl. Primérna naméfena hodnota kvality

Zivota ve stfevni doméné¢ pii 1. méfeni byla 53,2 + 10,1; pfi 2. méfeni 54,1 £9,5.
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Obrazek 9 — Porovnani hodnoceni kvality Zivota ve stievni domén¢ IBDQ — relaps/remise (1. a 2. méteni)
Hodnoceni kvality Zivota ve stfevni doméné obou mefeni u nemocnych v relapsu a v remisi je
znazornéno na Obrazku 9. Je vidét, Ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota nizsi
45,1 £ 9.4 (1. méfeni), 44,2 + 7,3 (2. méfeni) nez u nemocnych v remisi 56 + 8,7 (1. méteni),

56,7 + 8,3 (2. méteni).
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Histogram z 1. méfeni - emoCni doména Histogram z 2. méfeni - emo&ni domény
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Obrazek 10 — Histogram — hodnoceni kvality Zivota v emoéni doméné IBDQ (1. a 2. méfeni)

Na Obrazku 10 je uvedeno hodnoceni kvality Zivota celého souboru v emo¢ni domén¢ obou
méfeni. Vysledné skore mize dosahovat od 12—84 bodl. Primérna naméiena hodnota kvality

Zivota pfi 1. méfeni byla 63,2 + 11; pii 2. méfeni 64,1 + 12.
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Obriazek 11 — Porovnani hodnoceni kvality Zivota v emocni doméné IBDQ — relaps/remise (1. a 2. méfeni)

Hodnoceni kvality zivota v emo¢ni doméné obou méfeni u nemocnych v relapsu a v remisi je
znazornéno na Obrazku 11. Je patrné, ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota nizsi
55,7 £ 10,6 (1. méfeni), 52,7 = 11,1 (2. méfeni) nez u nemocnych v remisi 65,7 + 9,9

(1. mé&feni), 67,1 + 10,3 (2. m&feni).
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Histogram z 1. méfeni - systémova doména Histogram z 2. méfeni - systémova doména
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Obrazek 12 — Histogram — hodnoceni kvality zivota v systémové doméné IBDQ (1. a 2. méfeni)

Na Obrazku 12 je znadzornéno hodnoceni kvality Zivota celého souboru v systémové doméné
obou méfeni. Vysledné skore se miize pohybovat od 5-35 bodt. Primérna naméfend hodnota

kvality zivota pii 1. métfeni byla 24 + 5,6 ; pfi 2. méteni 24 + 6,1.
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Obriazek 13 — Porovnani hodnoceni kvality zivota v systémové doméné IBDQ — relaps/remise (1. a 2. méfeni)
Hodnoceni kvality Zivota v systémové doméné obou méteni u nemocnych v relapsu a v remisi
je znazornéno na Obrazku 13. Je patrné, ze u nemocnych v relapsu byla primérnd hodnota

nizs§i 20,0 £ 5,2 (1. méfeni), 18 + 5,1 (2. méfeni) neZ u nemocnych v remisi 25,4 + 5

(1. méteni), 25,6 + 5,3.
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Histogram z prvniho méfeni - socialni doména Histogram z 2. méfeni - socialni doména
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Obrazek 14 — Histogram — hodnoceni kvality zivota v socidlni doméné¢ IBDQ (1. a 2. méfeni)
Na Obrazku 14 je uvedeno hodnoceni kvality Zivota celého souboru v socidlni doméné obou
meéfeni. Vysledné skore se mize pohybovat od 5-35 bodd. Primérna naméfend hodnota

kvality Zivota pfi 1. méfeni byla 28,9 + 6,2; pti 2. méfeni 29,9 + 5,5.

IBDQ socialni doména - relaps/remise
36 T T T T T
34t L —
32t o o
30
28
26 | o
24 |
22 ¢+
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18
16 *
14 t
12 * 10 Median
10 1010 25%-75%
8 T Rozsah neodleh.

relaps - 1. méfeni relaps - 2. méfeni © Odlehle
remise - 1. méfeni remise - 2. méreni * Extrémy

[e]e)

Bodové hodnoceni

(e]e)

Obrazek 15 — Porovnani hodnoceni kvality Zivota v socialni doméné IBDQ — relaps/remise (1. a 2. méfeni)
Hodnoceni kvality Zivota v socidlni doméné obou méteni u nemocnych v relapsu a v remisi je
znazornéno na Obrazku 15. Je patrné, Ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota niZsi
24 + 6,1 (1. méfeni), 23,4 = 6,3 (2. mefeni) nez u nemocnych v remisi 30,5 £ 5,3 (1. méteni),

31,6 £3,7.

89



V Tabulce 20 je uvedeno procentudlni zastoupeni jednotlivych odpovédi pomoci Likertovy

Skaly 1-7 dotazniku IBDQ pfii prvnim méfeni. Dale je v tabulce uvedeno primérné hodnoceni

cvwr

Tabulka 20 — Vysledky jednotlivych otazek dotazniku kvality Zivota IBDQ — 1. méfeni (procenta, pramér)

IBDQ 1 2 3 4 5 6 7 1%
ql Cetnost stolic 2,5 1,7 112,4]10,7] 58 | 19,0 479 5,6
q2 Vycerpanost, inava 41 | 74 12401298 124|17,4| 4,9 | 4,1
q3 POCij[ znechuceni, netrpélivosti, 0.8 | 2.5 | 149289190 21,5 124 48
neklidu
q4 Neschopnost jit do Skoly, prace 3,3 0 |49 |157] 2,5 |21,5/52,1| 5,9
q5 Ridka stolice 16,5124 117,4 16,5 5,0 13,2 | 19,0 | 4,0
qb6 Mnozstvi energie 0 9,1 | 13,2 13,2512 11,6 | 1,7 | 4,5
q7 Obavy z nutné operace 1,7 | 1,7 | 41199 | 6,6 19,8562 6,0
q8 Odkladani spolecenskych zavazka | 1,7 | 0,8 | 5,0 | 10,7 | 9,9 | 15,7 | 56,2 | 6,0
q9 Kiece v biise 2,5 133 11,6198 9,9 | 28,1 248 5,1
q 10 | Pocit celkové Spatného stavu 0 |33 11,6 24 |11,6 29,7 19,8 | 5,1
q 11 | Strach z nenalezeni toalety 33133 149|124 9,9 [182|38,0| 5,3
q 12 | Tézkosti ve volném Case 25 41| 83 149|26,4|19,0|24,8| 5,1
q 13 | Bolesti bficha 331 0,8 |14,0(20,7 14,91 21,5]24,8| 5,1
q 14 | Problémy s dostatecnym spankem | 6,6 | 6,6 | 14,0 | 24,0 | 10,7 | 20,7 | 17,4 | 4,6
q 15 | Pocit deprese, malomyslnosti 0 |41 75132 9,1 256|405 5,7
q 16 | Uvoliovani sttevnich plynt 0,8 50|58 99| 4,1 |10,7|63,7| 6,0
q 17 | Silna plynatost 1,7 | 74 | 58 | 15,7]25,6 24,0 19,8 | 5,1

Problémy s udrzovanim,

q18 dosahovanim télesné hmotnosti 41150 1417166 132166504 5,7
q19 fﬁgggggfe i‘ll(l)flfé‘r’lzimk“ rakoviny, | o | 66 1 91 231 83 289|240 52
q 20 | Nepiijemnosti s nadymanim 33 11,7 117,4121,5/11,6 1280|16,5| 4,9
q 21 | Pocit uvolnéni, bez napéti 2,5 119,0129,8 14,0|21,5|10,7| 2,5 | 3,8
q 22 | Krvaceni z kone¢niku 080808 91|41 |132|71,2| 6,4
q 23 | Pocit ostudy kviili sttevnim potizim 08 1,7 | 41 | 83 | 6,6 | 18,2]60,3| 6,1
q 24 | Nuceni na stolici 25 1,7191 [19,8|12,4|22,332,2| 5,3
q 25 | Pocit plactivosti, roz¢ileni 0,8 0 83 (21,415,7129,81240/| 54
q 26 | Potize s uspinénim spodniho pradla 0,8 08 | 58 157| 9,1 |20,7|47,1| 5,8
q 27 | Pocit rozzlobeni 0 0 |58 20,7|11,5/28,1|339 5,6
q 28 | Omezeni sexualni aktivity 25158 41 | 74 |83 |18,2|53,7| 58
q29 | Zalude¢ni nevolnost 0,8 |08 | 4,1 165 3,3 |26,5 48,0| 6,0
q 30 | Pocit podrazdénosti 0 1,7 | 5,0 30,6 12,3 33,117,3| 52
q 31 | Pocit nepochopeni druhych 0 25 141 (174 6,6 |26,4|43,0| 5,8

q 32 | Pocit uspokojeni, §tésti, radosti 0,8 | 58 |14,9/38,0|/19,0(19,0| 2,5 | 44
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V Tabulce 21 je uvedeno procentudlni zastoupeni jednotlivych odpovédi pomoci Likertovy

Skaly 1-7dotazniku IBDQ pfi druhém méteni. Déle je v tabulce uvedeno primérné hodnoceni

cvwr

Tabulka 21 — Vysledky jednotlivych otazek dotazniku kvality Zivota IBDQ — 2. méfeni (procenta, pramér)

IBDQ 1 2 3 4 5 6 7 %)
ql Cetnost stolic 09 19 104| 85 | 7,6 19,8 50,9 5,8
q2 Vycerpanost, inava 6,6 | 7,6 22,6 30,2132 15,1 4,7 | 4,0
q3 PociF znechuceni, netrpélivosti, 19| 19 132 274 160302 94 | 48
neklidu
q4 Neschopnost jit do skoly, prace 0 0 |47 123 7,6 |179|57,5| 6,1
q5 Ridka stolice 13,216,0|13,2 198 7,6 | 13,2 17,0 | 4,0
qb6 Mnozstvi energie 09 | 57 |151]13,2149,1|13,2| 2,8 | 4,5
q7 Obavy z nutné operace 1,9 | 0,9 0 13,2] 8,5 20,8 |54,7| 6,1
q8 Odkléadani spolec¢enskych zavazka | 0 09 |19 |13,2]12,3|17,9|53,8| 6,1
q9 Kiece v biise 0 | 3,838 (28294 274 27453
q 10 | Pocit celkové Spatného stavu 0,9 | 2,8 110,420,8|12,3/33,0 19,8 5,2
q 11 | Strach z nenalezeni toalety 47 | 2,8 11041142 | 5,7 19,8424 | 54
q 12 | Tézkosti ve volném Case 09 | 09 | 85 151208 255|283 54
q 13 | Bolesti biicha 09 | 28| 7,6 32,1 94 |22,7|24,5| 5,1
q 14 | Problémy s dostatecnym spankem | 7,6 | 4,7 | 17,9 | 15,1 | 11,3 | 21,7 | 21,7 | 4,7
q 15 | Pocit deprese, malomyslnosti 1,9 | 09 | 57 15,1104 26,4 |39,6| 5,7
q 16 | Uvolnovani sttevnich plynt 19 19 |28 47|75 142|670 6,2
q 17 | Silna plynatost 0,9 3,885 (17,0]255|21,7/22,6 5,2

Problémy s udrzovanim,

q18 dosahovanim télesné hmotnosti 2,8 11041 28 1 8,5 1104 18,9146,21 5,5
q19 fﬁgfgﬁg@ﬁ;jﬁeﬁmk“ rakoviny, | 69 | 28 | 66 264 85 264 284 53
q 20 | Nepiijemnosti s nadymanim 3,8 1 4,7 151198 15,1273 ]14,2| 4,8
q 21 | Pocit uvolnéni, bez napéti 6,6 1179|189 12,3283 11,3| 4,7 | 3,9
q 22 | Krvaceni z kone¢niku 0 0 09 | 47 | 57 |18,9]69,8| 6,5
q 23 | Pocit ostudy kvili stfevnim potizim 1,9 0 1,9 2,8 11231189622 | 6,3
q 24 | Nuceni na stolici 0 |09 12,3179 9,4 |24,6 349 55
q 25 | Pocit plactivosti, roz¢ileni 28 38|66 123|151 /283 (31,1 54
q 26 | Potize s uspinénim spodniho pradla 0 09 |28 |11,3]| 94 | 22,7529 6,1
q 27 | Pocit rozzlobeni 0 | 3,847 16,0 4,7 33,0 37,8| 5,7
q 28 | Omezeni sexudlni aktivity 1,9 | 3,8 2,8 |47 [123]189 556/ 6,0
q29 Zalude¢ni nevolnost 0 09 | 3,8 |22,6| 7,6 |19,8]453| 5,8
q 30 | Pocit podrazdénosti 2,8 128 |85 /198|142 /31,1 (20,8| 5,2
q 31 | Pocit nepochopeni druhych 09 | 19 | 47 142|104 |21,7|46,2| 5,8
q 32 | Pocit uspokojenti, §tésti, radosti 19 | 6,6 | 12,3(25,4(24,5/23,6| 5,7 | 4,6
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V nasledujicim textu jsou uvedeny zakladni charakteristiky respondenti dle IBDQ

u vybranych proménnych prvniho méreni:

240

IBDQ u vice proménnych

220 ¢
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IBDQ
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0 25%-75%

60

zeny

muzi

kufak

nekurak

operace

bez operace

Obrazek 16 — IBDQ u vice proménnych

T Rozsah neodleh.
o Odlehlé

Na Obrazku 16 je graficky znazornéno IBDQ v porovnani u vybranych naméfenych

proménnych: zena — muz, kufdk — nekurdk, operace v anamnéze — bez operace. V nasledujici

Tabulce 22 je uvedena podrobnéjsi popisna statistika naméfenych proménnych (1. méteni).

Tabulka 22 — Popisna statistika IBDQ u vice proménnych

IBDQ
Proménné n; o SD Min. Max. Qo.25 Qo,75
Zeny 58 157,7 31,5 67 218 142 179
Muzi 63 179,8 23 122 219 169 195
Kurak 35 159,9 32,9 67 219 140 182
Nekutak 86 173 27,3 108 218 153 191
Operace 55 170,5 27 108 216 147 191
Bez operace 66 168,2 31,5 67 219 149 188
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IBDQ dle lokalizace postizeni
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Obrazek 17 — IBDQ dle lokalizace postizeni zanétem

10 Median

[ 25%-75%
T Rozsah neodleh.
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Na Obrazku 17 je graficky znazornéno IBDQ dle lokalizace postiZeni a v nasledujici Tabulce

23 je uvedena podrobnéjsi popisna statistika namétenych proménnych (1. métent).

Tabulka 23 — Popisna statistika IBDQ u proménné lokalizace postizeni zanétem

IBDQ

Proménné n; o SD Min. Max. Qo,25 Qo.75
L1 40 166,9 27,2 108 210 147,5 189,5
L2 31 178,3 25,6 125 219 161 198
L3 38 168.2 27,4 92 213 151 186
L1+L4 1 67 — 67 67 67 67

L1+L2 7 160,6 42,1 117 217 122 204
L2+14 1 140 - 140 140 140 140
L3+L4 3 183 33,5 149 216 149 216

Vysvétlivky: L1 — termindlni ileum; L2 — kolon; L3 — ileokolon; L4 — horni GIT
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IBDQ dle charakteristiky onemocnéni
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Obrazek 18 — IBDQ dle charakteristiky nemoci

Na Obrazku 18 je graficky znazornéno IBDQ dle charakteristiky postizeni a v nasledujici

Tabulce 24 je uvedena podrobnéjsi popisna statistika naméfenych proménnych (1. méteni).

Tabulka 24 — Popisna statistika IBDQ u proménné charakteristika onemocnéni

IBDQ
Proménné n; (9] SD Min. Max. Qo.25 Q0,75
Bl 53 163.,4 32,4 67 219 141 182
B2 37 171 27,3 108 213 147 189
B3 4 183,5 23,2 150 199 168 199
B4 1 191 - 191 191 191 191
Bl+ B4 5 175,6 26,3 136 208 169 183
B1+B2 3 189,3 23,2 168 214 168 214
B2+B4 5 182 21 149 201 174 195
B2+B3 4 195,5 15,5 180 216 184 207
B3+B4 7 156,3 28,7 114 185 125 184
B2+B3+B4 2 164 18,4 151 177 151 177

Vysvétlivky: B1 — zanétlivy typ; B2 — stenozujici typ; B3 — perforujici typ; B4 — perianalni postizeni
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Na zékladé dosavadnich vysledkd vyzkumu, kdy byly zjistény jednotlivé absolutni hodnoty,

priméry, smérodatné odchylky, byly zpracovany nésledujici pracovni hypotézy:
2. pracovni hypotéza

Hyp Neexistuje statisticky vyznamnd souvislost mezi Bestovym indexem (CDAI)
a hodnocenim kvality zivota u respondentd s Crohnovou nemoci (celkové skore,

jednotlivé domény specifického dotazniku).

Ha Existuje statisticky vyznamnd souvislost mezi Bestovym indexem (CDAI)
a hodnocenim kvality zivota u respondenti s Crohnovou nemoci (celkové skore,

jednotlivé domény specifického dotazniku).

Tato pracovni hypotéza byla rozdélena na 5 dil¢ich hypotéz podle jednotlivych domén
a celkového skore kvality Zivota. Hypotéza byla testovdna pomoci Pearsonova korela¢niho
koeficientu a Spearmanova korelacniho koeficientu. Pomoci nich je ovéfeno, zda naméfené
hodnoty spolu vzajemné souvisi. U hypotézy je stanovena hladina statistické vyznamnosti
a =5 %. Pro prvotni grafickou pfedstavu o pfipadné souvislosti byly vytvotfeny bodové grafy
(Obrazek 19-21) a také byl proveden test normality dat (Tabulka 25), ktery zjist'uje jejich
rozloZeni. Nasledné byly vypocitany koeficienty pro jednotlivé domény a celkové skore

ve vztahu k CDAL

celkové skore proti CDAI -1. méfeni celkové skore proti CDAI - 2. méFeni
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Obrazek 19 — Bodové grafy znazoriujici vztahy mezi CDAI a celkovym skore IBDQ
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Obriazek 20 — Bodové grafy znazornujici vztahy mezi CDAI a doménami stfevni, emocni, systémoveé
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socialni doména proti CDAI - 1. méfeni
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Obrazek 21 — Bodové grafy znazoriujic vztahy mezi CDAI a socialni doménou

Tabulka 25 — Test normalniho rozd€leni dat

Kolmogoriv-Smirniv test normality
(p-hodnota)
1. méieni 2. méfeni
CDAI 0,057 0,278
Celkové skore IBDQ 0,242 0,885
Stievni doména IBDQ 0,316 0,662
Emoc¢ni doména IBDQ 0,536 0,389
Systémova doména IBDQ 0,205 0,407
Socialni doména IBDQ 0,001 0,003

350 400

Z Tabulky 25 je patrné normalni rozloZeni dat ve vSech sledovanych proménnych (vypocitana

p-hodnota je vyssi nez hladina vyznamnosti 0,05 a nezamitame nulovou hypotézu pro vypocet

normality dat), kromé socidlni domény. Pro vypocet korela¢niho koeficientu mezi CDAI

a celkovym skore, ptipadné jednotlivych domén byl pouzit Pearsontiv korelacni koeficient (r),

u socidlni domény z divodu zamitnuti nulové hypotézy byl pouzit Spearmantv korela¢ni

koeficient (r). Vysledné hodnoty jsou uvedeny v nasledujici Tabulce 26.
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Tabulka 26 — Korelac¢ni matice vztahu mezi pozorovanymi proménnymi

1. méfeni 2. méreni
Porovnavané proménné r P r p
Celkové skoére IBDQ — CDAI -0,7 < 0,001 -0,7 < 0,001
Stievni doména IBDQ — CDAI -0,7 < 0,001 -0,7 < 0,001
Emoc¢ni doména IBDQ — CDAI -0,5 < 0,001 -0,6 < 0,001
Systémova doména IBDQ — CDAI -0,6 <0,001 -0,6 <0,001
Socialni doména IBDQ — CDAI -0,7 <0,001 -0,6 <0,001

Vsechny vysledky korela¢nich koeficientli dosahuji zapornych hodnot, bylo tedy dosazeno
negativni korelace. To znamend, Ze pokud jedna sledovana hodnota stoupa (v nasem piipade
CDAI), druha hodnota klesa (v naSem ptipad€ skore IBDQ). Vysledné hodnoty vztahli mezi
pozorovanymi proménnymi nabyvaji pii prvnim a druhém meéteni vysoké (0,90 > r > 0,70)

az stiedni (0,70 > r > 0,40) negativni korelace.

3. pracovni hypotéza:

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondentti s Crohnovou
nemoci nachézejicich se vrelapsu nebo vremisi nemoci (celkové skore, jednotlivé

domény dotazniku IBDQ) béhem prvniho méfeni.

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondentti s Crohnovou
nemoci nachéazejicich se vrelapsu nebo vremisi nemoci (celkové skore, jednotlivé

domény dotazniku IBDQ) béhem prvniho méfeni.

Tato pracovni hypotéza byla rozdélena na 5 dil¢ich hypotéz podle jednotlivych domén
a celkového skore kvality zivota. Hypotéza byla testovana dvouvybérovym t-testem. Pomoci
tohoto testu je ovéteno, zda se stfedni hodnoty naméfené remise a relapsu rovnaji, popiipadé
rozdil mezi nimi je statisticky nevyznamny, ¢i naopak zda existuje signifikantni rozdil
u stfednich hodnot naméfenych pro relaps a remisi. U hypotézy je stanovena hladina

spolehlivosti a = 5%.

Nejprve byla provedena analyza rozptylu za pomoci Levenova testu homogenity rozptylu.
Dle provedeného testu je mozné ocCekavat, ptipadné neocekavat stejny rozptyl. Nasledné byl

vypocitan t-test. Naméfené vysledné hodnoty t testu jsou uvedeny v Tabulce 27.
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Tabulka 27 — Vyhodnoceni prvni pracovni hypotézy

IBDQ 1. mé¥eni ¢ df p hs(fa‘r’l‘i‘; mg(ll)ﬂﬁ
gfeeugg(\)]lilzlc(lz}f se stejné odchylky 6,1 119 1<0,001 -33 3.4
;;reeder:)lkcigcr;;n sae stejné odchylky -6,0 191 <0,001 -1 1.8
Eﬁiﬁ;ﬂiﬁ?ﬁi se stejné odchylky 4.7 119 1 <0,001 -10 2.2
iiiéifﬁéifj?ﬁlfﬁfejné odchylky | 1 | 19 1 <0.0017 5.4 L1
ls’ggcllg?lilggz}ie I;: stejné odchylky -5.7 191 <0,001 6,6 12

Vysvétlivky: t — hodnota t testu; df — pocet stupiii volnosti; p — hodnota vyznamnosti; Stfedni hodnota (Mean
Difference) — uvadi, o kolik se li§i stfedni hodnota u dvou kategorii; SD rozdili (Std. Error Difference) —
smérodatna odchylka rozdili v datech

Na zakladé této analyzy bylo zjisténo, Ze existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality
zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci nachazejicich se vrelapsu nebo v remisi,
jak v celkovém skore, tak i ve vsSech jednotlivych doménach specifického dotazniku.
Ve vSech péti testech byla zamitnuta nulova hypotéza vzhledem vysledné p-hodnoté¢ < 0,001,
kterd je mensi nez hladina vyznamnosti 0,05. Dokonce prumérnd hodnota namétené kvality
Zivota byla vétsi pro remisi, a to jak v celkovém skore, tak i ve vSech doménach (primérné
hodnoty uvedeny na s. 85-89). Kvalitu Zivota nejvice ovliviiuje ze vSech domén stfevni
doména, jelikoz ma nejvetsi hodnotu Lt -6,0. Zaveérem lze konstatovat, ze hodnoceni kvality
Zivota nemocnych nachazejicich se v remisi bylo jak v celkovém skore, tak 1 ve vSech dil¢ich
doménach vétsi nez u pacienti nachdzejicich se v relapsu. Data byla pouzita z prvniho

méfeni.
4. pracovni hypotéza

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondentti s Crohnovou
nemoci nachézejicich se vrelapsu nebo vremisi nemoci (celkové skore, jednotlivé

domény dotazniku IBDQ) béhem druhého méteni.

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondentli s Crohnovou
nemoci nachézejicich se vrelapsu nebo vremisi nemoci (celkové skore, jednotlivé

domény dotazniku IBDQ) béhem druhého méteni.

Tato pracovni hypotéza byla vyhodnocena stejnym postupem jako prvni pracovni hypotéza.

Rozdilem jsou ve srovnani s prvni hypotézou data. Tato data jsou pouzita z druhého méfteni,
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které bylo realizovano po pul roce od prvniho méfeni. Zmensil se i vybérovy soubor
nemocnych z ptivodnich 121 na 106 nemocnych. Tato pracovni hypotéza byla rozd€lena
na 5 dil¢ich hypotéz podle jednotlivych domén a celkového skore kvality zivota. Namétené

vysledné hodnoty dvouvybérového t-testu jsou vyjadieny v Tabulce 28.

Tabulka 28 — Vyhodnoceni druhé pracovni hypotézy

IBDQ 2. méieni t df p E(:Z?ﬂ:; rog(ll)ilﬁ
gfeeuc;;c\)llilzlflz;ie se stejné odchylky 71 104 | <0,001 -43,0 6,0
IS’;reil‘;)IEk(}Zcrlij?irl :e stejné odchylky 6.4 104 1 <0001 -12,5 1.9
gﬁﬁiﬁ}iﬁﬁgﬁi se stejné odchylky -7 104 1 <0001 -14.3 2,6
Predpablidei s sein odeylky | 0 | 104 <0001 A5 |13
ls’ggcllg?lilggz}ie I;: stejné odchylky 78 104 1 <0,001 8.1 1.0

Vysvétlivky: t — hodnota t testu; df — pocet stupiii volnosti; p — hodnota vyznamnosti; Stfedni hodnota (Mean
Difference) — uvadi, o kolik se li§i stfedni hodnota u dvou kategorii; SD rozdilt (Std. Error Difference) —
smérodatna odchylka rozdili v datech

Na zdaklad€ této analyzy bylo zjiSténo, Ze existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality
zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci nachéazejicich se vrelapsu nebo v remisi,
jak v celkovém skore, tak 1 ve vSech jednotlivych doménach specifického dotazniku.
Ve vSech péti testech byla zamitnuta nulova hypotéza vzhledem vysledné p-hodnoté < 0,001,
ktera je mensi nez hladina vyznamnosti 0,05. Primérna hodnota naméfené kvality Zivota byla
vetsi pro remisi, a to jak v celkovém skoére, tak 1 ve vSech doménéach (primérné hodnoty
uvedeny na s. 85-89). V této pracovni hypotéze ma nejvetsi vliv na kvalitu Zivota socidlni
doména opét vzhledem k hodnoté ,t*“ -7,8. Zavérem lze fici, ze hodnoceni kvality zivota
pacientl nachézejicich se v remisi bylo jak v celkovém skore, tak i ve vSech dil¢ich doménéach

vétsi neZ u pacientli nachazejicich se v relapsu. Data byla pouzita z druhého méteni.

5. pracovni hypotéza:

Ho Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondentli s Crohnovou
nemoci mezi prvnim a druhym méfenim (celkové skore, jednotlivé domény dotazniku

IBDQ).

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondenti s Crohnovou
nemoci mezi prvnim a druhym méfenim (celkové skore, jednotlivé domény dotazniku

IBDQ).
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Pro vyhodnoceni byl pouzit parovy t-test. Tento test byl zvolen proto, jelikoz byl zkouman
rozdil mezi dvéma zavislymi vybéry v néjakém case (1. méteni) a v ¢ase o pul roku pozdeji
(2. méfeni). I pro tuto pracovni hypotézu byla stanovena hladina vyznamnosti o = 5%.
Vzhledem k tomu, ze v druhém méfeni bylo o 15 nemocnych méné, tak bylo potieba vyradit
z testovani ty nemocné, kteti nevyplnili oba dotazniky. Tato pracovni hypotéza byla rozdélena

na 5 dil¢ich hypotéz podle jednotlivych domén a celkového skore kvality Zivota.

Tabulka 29 — Rozd¢leni parovych skupin

Pir | Mdeni " o sp | Stfednichyba
priméru

. 1.méfeni — celkové IBDQ 106 168,1 30,1 2.9
LPar 5 éfeni — celkové IBDQ 106 | 1741 | 306 3,0

) 1.méfeni — stfevni doména IBDQ 106 52,7 10,2 1,0
2.par 2.méfeni — stievni doména IBDQ 106 54,1 9,5 0,9

) 1.méfeni — emocni doména IBDQ 106 62,7 11,3 1,1
3.par 2.méfeni — emocni doména IBDQ 106 64,1 11,9 1,2

) 1.méfeni — systémova dom. IBDQ 106 23.9 5,7 0,6
AP Sfeni — systémova dom. IBDQ | 106 24,0 6,1 0,6

) 1.méfeni — socialni doména IBDQ 106 28.8 6,2 0,6
>.par 2.m¢éfeni — socidlni doména IBDQ 106 29.9 5,5 0,5

V Tabulce 29 je uveden pocet nemocnych, primér, smérodatnd odchylka a stfedni chyba

pruméru vSech péti pard, které byly pouzity v dil¢ich hypotézach.

Tabulka 30 — Vysledky parového testu

Par Méieni Mean t df p
A Ee
2 ynE sl lnen B0 | g as s oo
| oS o0 e e s o
4P ) meteni _systemovidom D0 | 01 02 105 | 08s6
i podo wiidmn B0 10 23w o

Vysvétlivky: mean — rozdil mezi priméry parti; t — hodnota parového testu; df — pocet stupiiti volnosti; p —
hodnota parového testu

V Tabulce 30 jsou porovnany hodnoty part:
Po vypoctu parového t-testu u prvni parové skupiny (celkové skére IBDQ) byla dosazena
p-hodnota 0,007. Vzhledem k tomu, Ze p-hodnota je mensi nez hladina vyznamnosti (0,05),

tak zamitdme nulovou hypotézu a volime hypotézu alternativni, tedy: Existuje signifikantni
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rozdil v celkovém skore hodnoceni kvality Zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci mezi
prvnim a druhym sbérem dat. Kvalita Zivota nemocnych v celkovém skore byla béhem

prvniho sledovani nizsi.

Po vypoctu parového t-testu u druhé parové skupiny (stfevni doména IBDQ) byla dosazena
p-hodnota 0,078. Vzhledem k tomu, Ze p-hodnota je vétsi nez hladina vyznamnosti (0,05),
tak nezamitame nulovou hypotézu: Neexistuje signifikantni rozdil ve stfevni doméné

u nemocnych s Crohnovou nemoci mezi prvnim a druhym sbérem dat.

Po pouziti parového t-testu u tieti parové skupiny (emocni doména IBDQ) byla dosazena
p-hodnota 0,120. Vzhledem k tomu, Ze p-hodnota je vétsi nez hladina vyznamnosti (0,05),
tak nezamitdme nulovou hypotézu: Neexistuje signifikantni rozdil v emocni doméné

u nemocnych s Crohnovou nemoci mezi prvnim a druhym sbérem dat.

Po pouziti parového t-testu u Etvrté parové skupiny (systémova doména IBDQ) byla dosazena
p-hodnota 0,856. Vzhledem k tomu, Ze p-hodnota je vétsi nez hladina vyznamnosti (0,05),
tak nezamitdme nulovou hypotézu: Neexistuje signifikantni rozdil v systémové doméné

u nemocnych s Crohnovou nemoci mezi prvnim a druhym sbérem dat.

Po pouziti parového t-testu u paté parové skupiny (socialni doména IBDQ) byla dosazena
p-hodnota 0,022. Vzhledem k tomu, Ze p-hodnota je mensi nez hladina vyznamnosti (0,05),
tak zamitame nulovou hypotézu a volime hypotézu alternativni, tedy: Existuje signifikantni
rozdil v sociadlni doméné u nemocnych s Crohnovou nemoci mezi prvnim a druhym sbérem

dat. Kvalita Zivota nemocnych v socialni doméné byla béhem prvniho sledovani niZsi.

Na zaklad¢ analyzy paté pracovni hypotézy bylo pomoci parového t-testu zjisténo, ze existuje
signifikantni rozdil mezi prvnim a druhym sbérem dat v celkovém skore hodnoceni kvality
Zivota a v socialni doméné€. V doménach stfevni, emocni a systémové neexistuje signifikantni
rozdil. Nejmensi odchylka byla naméfena v systémové doméne. Naopak nejvetsi rozdil byl
v celkovém hodnoceni kvality zivota. To je zptisobeno i tim, zZe ve vSech dil¢ich hodnocenich

byla vyssi hodnota vzdy ve druhém méteni.
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6. pracovni hypotéza

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota (celkové skore IBDQ) mezi

respondenty s Crohnovou nemoci lé¢enych konven¢ni nebo biologickou lé¢bou, muzi

a zenami, prodélenou operaci — bez operace, kuiraky — nekuraky.

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota (celkové skore IBDQ) mezi

respondenty s Crohnovou nemoci lé¢enych konven¢ni nebo biologickou lé¢bou, muzi

a zenami, prod€lenou operaci — bez operace, kuiraky — nekuraky.

Tato pracovni hypotéza byla rozdélena na 4 dil¢i hypotézy podle sledovanych skupin

proménnych. Hypotéza byla testovdna dvouvybérovym t-testem. Pro vyhodnoceni této

hypotézy byli respondenti rozdéleni na nemocné 1écené konvenéni 1é¢bou oproti nemocnym,

kterym je aplikovana lécba biologicka. Ve skupiné respondentil biologicka 1éc¢ba jsou zarazeni

ti, kterym je biologicka 1écba aplikovana samostatné nebo v kombinaci s konvenéni 1écbou.

Slouceni této skupiny nemocnych bylo provedeno z diivodu dominance biologické 1éCby.

Dale byli respondenti rozdé€leni na skupinu muzil a Zen, respondentd v minulosti s prodélanou

operaci a bez operace, respondentd kuiakti a nekufaki (Tabulka 31). Pomoci dvouvybérového

t-testu je ovéfeno, zda se stfedni hodnoty naméfeného celkového skore hodnoceni kvality

Zivota u sledovanych skupin proménnych rovnaji, poptipadé rozdil mezi nimi je statisticky

nevyznamny, ¢i naopak. U hypotézy je stanovena hladina statistické vyznamnosti a = 5%.

Testy byly provedeny z vysledkl prvniho méfeni.

Tabulka 31 — Popisna statistika pro Sestou hypotézu

Proménné pro Sestou Stiredni chyba
hypotézu b i 0 SD prl‘imérl}l,
Biologicka lécba 69 166,9 29,3 3,5
Konvencni 1é¢ba 52 172,2 29,7 4,1

Muz 58 179,8 23 2,9

Zena 63 157,7 31,5 4,1

S prodélanou operaci 55 170,5 27 3,6

Bez operace 66 168.,2 31,5 39
Kurak 35 159.,9 32,9 5,6
Nekuiak 86 173 27,3 2,9
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Nasledn¢ byla provedena analyza rozptylu za pomoci Levenova testu homogenity rozptylu
a byl dopocitan vypocet t-testu. Naméfené vysledné hodnoty t testu jsou vyjadieny

v Tabulce 32.

Tabulka 32 — Vyhodnoceni Sesté hypotézy

Vyhodnoceni Sesté hypotézy t df p E;Biﬂ:; roszgilﬁ s

Lécba: konvencni x biologicka

Pfedpokladaji se stejné odchylky -1,O| 119 10,334 -3 76 o8
Pohlavi: muz x Zena

Ptedpokladaji se stejné odchylky 44| 119 ] <0001 ) -22,] 7.0 -
S prodé€lanou operaci x bez operace

Ptedpokladaji se stejné odchylky 0.4 | 119 0,67 2,3 73 >0
Kurak x nekutak

Ptedpokladaji se stejné odchylky 2,2 | 1191 0,027 -13,1 8,5 -

Vysvétlivky: t — hodnota t testu; df — pocet stupiii volnosti; p — hodnota vyznamnosti; Stfedni hodnota (Mean
Difference) — uvadi, o kolik se lisi stfedni hodnota u dvou kategorii; SD rozdila (Std. Error Difference) —
smérodatna odchylka rozdili v datech; s — sila testu — pravdépodobnost odhaleni neplatnosti nulové hypotézy

Po pouziti dvouvybérového t-testu u proménnych konvencni x biologicka 1écba byla zjisténa
p-hodnota 0,334, coz je vétsi nez hladina vyznamnosti, tudiz nezamitdme nulovou hypotézu.
Je mozno uvést, Ze neexistuje signifikantni rozdil mezi kvalitou zivota nemocnych 1éenych

biologickou lé€bou oproti nemocnym lé€enych pouze konvenéni 1é€bou.

Po pouziti dvouvybérového t-testu u proménnych muzi x Zeny byla zjiSténa p-hodnota
<0,001, coz je mensi nez hladina vyznamnosti, tudiz zamitame nulovou hypotézu. Je mozno

uvést, ze existuje signifikantni rozdil mezi kvalitou zivota mizi oproti Zenam.

Po pouziti dvouvybérového t-testu u proménnych s prodélanou operaci x bez operace
v minulosti byla zjiSténa p-hodnota 0,67, coz je vétsi nez hladina vyznamnosti, tudiz
nezamitdme nulovou hypotézu. Je mozno uvést, Ze neexistuje signifikantni rozdil mezi
kvalitou zivota nemocnych, ktefi v minulosti podstoupili operaci oproti nemocnym, ktefi

operaci nepodstoupili.

Po pouziti dvouvybérového t-testu u proménnych kufdk x nekufak byla zjiSténa p-hodnota
0,027, coz je mensi nez hladina vyznamnosti, tudiZ zamitdme nulovou hypotézu. Je mozno

uvést, ze existuje signifikantni rozdil mezi kvalitou Zivota kutakt a nekuiak.
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7. pracovni hypotéza

Hy Neexistuje statisticky vyznamna souvislost mezi délkou 1é¢by a hodnocenim kvality
zivota (celkového skore IBDQ) u respondentii s Crohnovou nemoci.
Ha Existuje statisticky vyznamna souvislost mezi délkou 1écby a hodnocenim kvality

zivota (celkového skore IBDQ) u respondentti s Crohnovou nemoci.

Hypotéza byla testovana pomoci korela¢niho koeficientu. Pomoci testu je ovéfeno, zda spolu
naméfené hodnoty navzijem souviseji. U hypotézy je stanovena hladina statistické
vyznamnosti a = 5%. Pro prvotni grafickou piedstavu o pripadné souvislosti byl vytvoren
bodovy graf (Obrazek 22) a také byl proveden test normality dat. Podle Kolmogorova-
Smirnova testu normality bylo zjiSt€éno normdlni rozlozeni IBDQ (p-hodnota = 0,242),
ale nebyla zjiSténa normalita dat délky 1écby (p-hodnota = 0,031), proto byl pro testovani
hypotézy zvolen Spearmantiv korela¢ni koeficient.

Délka léCby proti IBDQ celkové skére -1. méfeni
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Obrazek 22 — Bodovy graf znazornujici vztah mezi IBDQ celkového skore 1. méfeni a délkou 1écby

Pro vypocet korela¢niho koeficientu mezi celkovym hodnocenim IBDQ a délkou 1écby byl
pouzit Spearmantiv korela¢ni koeficient (r). Byla zjiSténa vysledna hodnota r = 0,1; p-hodnota
0,273. Na zaklad¢ zjiStenych vysledkli byla dopocitana sila testu s = 30. Na hladin¢
vyznamnosti 5 % mnebyla prokdzana statisticky vyznamna souvislost mezi celkovym

hodnocenim IBDQ a délkou 1é¢by.
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6.3 Vyhodnoceni obecného dotazniku kvality Zivota- WHOQOL-BREF

Dotaznik WHOQOL-BREF nam umoznuje hodnotit kvalitu zZivota ve Ctyfech doménach:
fyzické, psychologické, socialni, v doméné prostiedi a ve dvou samostatnych otazkach, které

zjist'uji celkovou kvalitu Zivota a celkovou spokojenost se zdravim.
Hodnoceni kvality Zivota pomoci samostatnych otazek dotazniku WHOQOL-BREF:

1. Jak byste hodnotil/a kvalitu svého zivota?

Hodnoceni celého souboru nemocnych: 1. méfeni 3,6 £0,7; 2. méfeni 3,7 +0,8
Hodnoceni nemocnych v relapsu: 1. méfeni 3,3 +£0,7; 2. méfeni 3,1 £0,9
Hodnoceni nemocnych v remisi: 1. méfeni 3,7+ 0,8; 2. méfeni 3,9+ 0,6

2. Jak jste spokojen/a se svym zdravim?

Hodnoceni celého souboru nemocnych: 1. méfeni 2,9 £0,9; 2. méfeni 3,0+ 0,8
Hodnoceni nemocnych v relapsu: 1. méfeni 2,6 £0,9; 2. méfeni 2,4+ 0,6
Hodnoceni nemocnych v remisi: 1. méfeni 3,1 £0,8; 2. méfeni 3,2 +0,8

Hodnoceni kvality Zivota v jednotlivych doménach dotazniku WHOQOL-BREF:

Histogram z 1. méfeni - fyzickd doména Histogram z 2. méfeni - fyzickd doména
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Obriazek 23 — Histogram — hodnoceni kvality zivota ve fyzické doméné¢ WHOQOL-BREF (1. a 2. méfeni)

Ve vyzkumném souboru 121 respondentii z 1. méfeni byla naméfena primérna hodnota
kvality zivota fyzické domény 13,1 + 1,5; ve vyzkumném souboru 106 respondenti
z 2. méfeni byla naméfena primérnd hodnota kvality Zivota fyzické domény 12,8 + 1,5
(Obrazek 23). Vysledné skore se mize pohybovat od 4-20 bodii, ¢im vyssi hodnota, tim lepsi

kvalita zivota.
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17

WHOQOL-BREF fyzicka doména - relaps/remise
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Obrazek 24 — Porovnani hodnoceni fyzické domény WHOQOL-BREF — relap/remise (1. a 2. méfeni)

Hodnoceni kvality Zivota ve fyzické doméné obou méfeni u nemocnych v relapsu a v remisi

je znazornéno na Obrazku 24. Je patrné, ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota

A

nizsi 12,6 £ 1,8 (1. méteni), 11,5 £ 1,3 (2. méfeni) neZ u nemocnych v remisi 13,2 + 1,4

(1. méfeni), 13,1 £ 1,3 (2. méfeni).

Histogram z 1.méfeni - psychicka doména
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Histogram z 2. méfeni - psychicka doména
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Obrazek 25 — Histogram — hodnoceni kvality zivota v psychické doméné WHOQOL-BREF (1. a 2. méfeni)

Na Obrazku 25 je vidét hodnoceni kvality zivota celého souboru v psychické doméné obou

meéfeni. Vysledné skore miize dosahovat od 4-20 bodi. Primérna naméfend hodnota kvality

zivota v psychické doméné pii 1. méfeni byla 14,3 + 2,0; pti 2. méfeni 14,1 & 2,0.
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WHOQOL-BREF psychicka doména - relaps/remise

20
18 —"
g " T o] T
é 14 D
8 =
< o
Q12
) 4
ko)
@]
M 10 J
8 o
0O Median
6 [0 25%-75%
relaps- 1. méfreni relaps - 2.méreni T Rozsah neodleh.
remise 1. méreni remise - 2.méfeni o Odlehlé

Obrazek 26 — Porovnani hodnoceni psychické domény WHOQOL-BREF — relaps/remise (1. a 2. méteni)

Hodnoceni kvality zivota v psychické doméné obou méteni u nemocnych v relapsu a v remisi
je znazornéno na Obrazku 26. Je vidét, ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota

niz8i 13,3 £ 1,9 (1. méfeni), 12,6 £ 2,4 (2. méfeni) neZ u nemocnych v remisi 14,6 + 1,9

(1. méteni), 14,4 + 1,7 (2. méfeni).

Histogram z 1.méfeni - socidlni doména Histogram z 2. méfeni - socialni doména
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Obrazek 27 — Histogram — hodnoceni kvality Zivota v socidlni doméné¢ WHOQOL-BREEF (1. a 2. méteni)

Na Obrazku 27 je zndzornéno hodnoceni kvality Zivota celého souboru v socidlni doméné
obou méfeni. Vysledné skore mize dosahovat od 4-20 bodii. Primérnd naméfena hodnota

kvality zivota v socidlni doméné¢ pti 1. méfeni byla 15,0 + 3,2; pfi 2. méteni 14,8 + 3,2.
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WHOQOL-BREF socialni doména - relaps/remise
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Obrazek 28 — Porovnani hodnoceni kvality Zivota socialni domény WHOQOL-BREF - relaps/remise
(1. a 2. méfeni)

Hodnoceni kvality zivota v socialni doméné obou méfeni u nemocnych v relapsu a v remisi
je znazornéno na Obrazku 28. Je vidét, Ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota
nizsi 14,9 £ 3,6 (1. méfeni), 13,9 + 3,3 (2. méfeni) nez u nemocnych v remisi 15 + 3,1
(1. méfeni), 15 + 3,2 (2. méfeni).

Histogram z 1. méfeni - doména prostiedi Histogram z 1. méfeni - doména prostiedi
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Obrazek 29 — Histogram — hodnoceni kvality zivota v doméné¢ prosttedi WHOQOL-BREEF (1. a 2. méfeni)

Na Obrazku 29 je uvedeno hodnoceni kvality zivota celého souboru v doméné prostiedi obou
méfeni. Vysledné skore miize dosahovat od 4-20 bodl. Primérnd naméfend hodnota kvality

zivota pii 1. méfeni byla 15,1 + 2,0; pfi 2. méfeni 15,1 + 2,2.
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WHOQOL-BREF doména prostfedi - relaps/remise
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Obrazek 30 — Porovnani hodnoceni domény prostfedi WHOQOL-BREF — relaps/remise (1. a 2. méfeni)

Hodnoceni kvality Zivota v doméné prostiedi obou méfeni u nemocnych v relapsu a v remisi
je znazornéno na Obrazku 30. Je vidét, Ze u nemocnych v relapsu byla primérna hodnota
niz8i 14,8 £ 2,0 (1. méfeni), 13,9 £ 2,4 (2. méfeni) neZ u nemocnych v remisi 15,2 + 2,0

(1. méfeni), 15,4 £ 2,1 (2. méfeni).
8. pracovni hypotéza:

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality zivota u respondentti s Crohnovou
nemoci a popula¢ni normou (celkova kvalita Zivota, spokojenosti se zdravim a jednotlivé

domény dotazniku WHOQOL-BREF).

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality zivota u respondentii s Crohnovou
nemoci a popula¢ni normou (celkova kvalita Zivota, spokojenosti se zdravim a jednotlivé

domény dotazniku WHOQOL-BREF).

Tato pracovni hypotéza byla rozdélena na 2 dil¢i hypotézy. Je porovnavana kvalita Zivota
nemocnych s Crohnovou nemoci nachazejicich se v remisi s populaéni normou CR vékové
skupiny 18-59 let a je porovnavdna kvalita zivota nemocnych s Crohnovou nemoci
nachazejicich se v relapsu s populaéni normou CR vékové skupiny 18—59. Pro tuto hypotézu
byl pouzit jednovybérovy t-test. Priméry hodnoceni kvality Zivota respondentl ceské
popula¢ni normy byly obdrZzeny od autorky ceské verze dotazniku WHOQOL-BREF.
Hodnoceni kvality Zivota nemocnych s Crohnovou nemoci bylo ziskdno sbérem dat za

pomoci dotazniku WHOQOL-BREEF. U hypotézy je stanovena hladina vyznamnosti a = 5%.
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V Tabulce 33 a 34 jsou uvedeny prumérné hodnoty a smérodatné odchylky populaéni normy
CR vékové skupiny 1859 let dvou samostatnych otizek a priméry jednotlivych domén.
Nasledn¢ také primérné hodnoty a smérodatné odchylky u nemocnych s Crohnovou nemoci
nachazejicich se v relapsu a v remisi. Dale je zde mozné vycist vysledky t-testii, zejména

p-hodnoty na zékladé kterych byla vyhodnocovana hypotéza.

Tabulka 33 — Primérné hodnoty populacni normy a nemocnych s Crohnovou nemoci pfi prvnim méfeni

1. méieni
Populaéni | Nemocny s Crohnovou Nemocny s Crohnovou
norma nemoci v remisi nemoci v relapsu

Crgh“/ Crohn/
Domény 0/SD Q/SD pop- S @/SD | pop.norma S

norma

p p

Fyzické zdravi 15,6 +2,6 |13,2+1,4| <0,001 - [12,6£1,8] <0,001 -
Psychické zdravi 14,8 +2.4 |14,6+£1,9| 0,362 23 [13,3£1,9| <0,001 -
Socialni vztahy 15+£2,9 |15,0£3,1| 0,706 9 [149+£3,6| 0,884 7
Doména prostiedi | 13,3 +2,1 |15,2+2,0| <0,001 - [14,8£2,0 < 0,001 -
Kvalita zivota 3,8+£0,7 | 3,7£0,8 0,440 20 | 3,3+0,7 | <0,001 -
Spokojenost 3,740,9 | 3,108 | <0,0001 | - |2,6£09 | <0,001 | -
se zdravim

Vysvétlivky: s — sila testu — pravdépodobnost odhaleni neplatnosti nulové hypotézy

Tabulka 34 — Primérné hodnoty populaé¢ni normy a nemocnych s Crohnovou nemoci pti druhém méteni

2. méreni
Popula¢ni | Nemocny s Crohnovou Nemocny s Crohnovou
norma nemoci v remisi nemoci v relapsu
Crohn/ Crohn/
Q/SD O/SD | pop.norma s @/SD | pop.norma ]

Domény p p
Fyzické zdravi 15,6 £2,6 |13,1+1,3| < 0,001 - [11,5¢1,3| <0,001 -
Psychické zdravi 14,8 +2.4 |14,4£1,7| 0,084 55 [12,6£24| <0,001 -
Socialni vztahy 15+2,9 |15,0£3,2| 0,952 6 [13,9£3,3| 0,156 42
Doména prostiedi | 13,3 +2,1 |15,4+2,1| <0,001 - [13,9+2.4 0,240 29
Kvalita Zivota 3,8+£0,7 | 3,9+0,6 | 0,403 23 | 3,1+0,9 0,003 -
Spokojenost 37409 | 32408 | <0,001 | - | 24x06  <0,001 | -
se zdravim

Vysvétlivky: s — sila testu — pravdépodobnost odhaleni neplatnosti nulové hypotézy

Na zakladé analyzy bylo zjiSténo:

existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci
nachdzejicich se v remisi a populacni normou CR vékové skupiny 18-59 let v doménach

fyzické zdravi a prostfedi dotazniku WHOQOL-BREF jak pii prvnim tak pti druhém méteni.
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Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci
nachazejicich se v remisi a populaéni normou CR vé&kové skupiny 18—59 let v doménach
psychické zdravi a socidlni vztahy dotazniku WHOQOL-BREF jak pii prvnim tak pfi druhém

meéfeni.

Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci
nachazejicich se v relapsu a populaéni normou CR vékové skupiny 1859 let v doménach
fyzické zdravi, psychické zdravi a prostiedi dotazniku WHOQOL-BREF jak pfi prvnim

tak pfi druhém méfeni.

Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci
nachazejicich se v relapsu a popula¢ni normou CR vé&kové skupiny 18-59 let v doméné
socialni vztahy dotazniku WHOQOL-BREF jak pfi prvnim tak druhém méfeni a v doméné

prostiedi pii druhém méfeni.

Neexistuje signifikantni rozdil v celkové kvalit¢ zivota hodnocené pomoci dotazniku
WHOQOL-BREF u nemocnych s Crohnovou nemoci nachazejicich se v remisi a populacni

normou CR vé&kové skupiny 18—59 let jak pii prvnim tak pii druhém méfeni.

Existuje signifikantni rozdil v celkové kvalité zivota hodnocené pomoci dotazniku
WHOQOL-BREF u nemocnych s Crohnovou nemoci nachazejicich se v relapsu a populacni

normou CR vékové skupiny 18-59 let jak p¥i prvnim tak p¥i druhém méfen.

Existuje signifikantni rozdil v otazce spokojenosti se zdravim hodnocené pomoci dotazniku
WHOQOL-BREF u nemocnych s Crohnovou nemoci nachazejicich se v remisi a populacni

normou CR vékové skupiny 18—59 let jak p¥i prvnim tak p¥i druhém méfen.

Existuje signifikantni rozdil v otdzce spokojenosti se zdravim hodnocené pomoci dotazniku
WHOQOL-BREF u nemocnych s Crohnovou nemoci nachézejicich se v relapsu a populacni

normou CR vékové skupiny 18—59 let jak p¥i prvnim tak p¥i druhém méfeni.

Na zaklad¢ analyzy osmé pracovni hypotézy bylo pomoci jednovybérového t-testu zjisténo,
e vyssi podet signifikantnich rozdilti mezi populaéni normou CR vékové skupiny 18—59 let
a nemocnych s Crohnovou nemoci je zastoupen u nemocnych v relapsu nemoci. Také
namétfend prumérna hodnota kvality Zivota domén fyzické zdravi, psychické zdravi a socidlni
vztahy a dvou samostatnych otazek byla vzdy niz§i u nemocnych s Crohnovou nemoci nez
u vybrané popula¢ni normy. Pouze primérna hodnota kvality zivota v domén¢ prostredi byla

hodnocena naopak Iépe u nemocnych s Crohnovou nemoci nez u vybrané populacni normy.
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6.4 Vyhodnoceni kvalitativniho vyzkumného Setieni

Kvalitativni vyzkumné Setieni bylo realizovano technikou polostrukturovanych rozhovort.

Vyzkumny soubor se skladal z 21 respondenti.

Tabulka 35 — Nemocni s Crohnovou nemoci/kvalitativni vyzkum — pohlavi

Nemocni s Crohnovou nemoci/kvalitativni vyzkum — pohlavi
Pohlavi n; fi
Muz 8 38,1
Zena 13 61,9
Celkem 21 100

Z celkového poctu 21 respondenti se kvalitativniho vyzkumného Setfeni zucastnilo

8 (38,1 %) muzti a 13 (61,9 %) Zen (Tabulka 35), ve vékovém rozmezi 21-60 let, primé&rného

veéku 42 let.

Tabulka 36 — Nemocni s Crohnovou nemoci/kvalitativni vyzkum — rodinny stav, zaméstnanost

Nemocni s Crohnovou nemoci/kvalitativni vyzkum — rodinny stav, zaméstnanost

Rodinny stav n; fi Zaméstnanost n; fi

Zenaty/vdana 12 57, | Zameéstndn—plny | 71,4
uvazek

Rozvedeng/4 2 95  [nvalidni dichod 3 143
—plny

Druh/druzka 3 14,3 Kombinace 1 4,8

, Ptedcasny
Svobodny 4 19 starobni diichod 2 93
Celkem 21 100 Celkem 21 100

Vysvétlivky: kombinace — zkraceny pracovni uvazek s ¢asteénym invalidnim dichodem

Z hlediska rodinného stavu je 12 (57,2 %) respondentd zenatych/vdanych, 2 (9,5 %)
respondenti jsou rozvedeni, 3 (14,3 %) ziji jako druh/druzka a 4 (19 %) respondenti jsou
svobodni. Z hlediska zaméstnanosti je 15 (71,4 %) respondentli zaméstnanych na plny
uvazek, 1 (4,8 %) respondent je zaméstnan na zkraceny tvazek a k tomu ma urcen ¢astecny
invalidni dtchod. Celkem 3 (14,3 %) respondenti maji pfiznan plny invalidni dichod

a2 (9,5 %) respondenti jsou v pfed¢asném starobnim diichodu (Tabulka 36).
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V tabulce 37 je podrobnéji uvedena zékladni charakteristika téchto respondentii
a zde 1 vnasledujicim textu jsou respondenti uvedeni anonymné pod pismenem

R (respondent) a jednotlivymi Cisly.

Tabulka 37 — Podrobné zakladni tidaje o nemocnych s Crohnovou nemoci z kvalitativniho vyzkumu

Respondent Pohlavi Vék Rodinny stav Zaméstnan/a

R1 zena 39 vdana ano

R2 Zena 54 rozvedena invalid. dichod

R3 Zena 40 vdana invalid. dfichod &asteény

R4 zena 54 vdana ano

RS Zena 48 vdana ano

R6 muz 27 druh ano

R7 muz 21 svobodny ano

RS muz 51 Zenaty ano

R9 Zena 32 vdana invalid. dichod

R10 muz 52 svobodny invalid. dichod

RI11 zena 45 vdana ano

R12 Yena 60 vdana ptedcasny starobni
dichod

R13 muz 32 svobodny ano

R14 muz 31 druh ano

R15 Zena 37 vdana ano

R16 mus 60 Zenaty predcasny starobni
dichod

R17 muz 40 druh ano

R18 Zena 46 vdana ano

R19 Zena 48 vdana ano

R20 Zena 35 svobodna ano

R21 zena 39 rozvedena ano
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Ziskané vysledky jsou rozdéleny do dvou hlavnich kategorii a ty se dale Ccleni

na podkategorie. Nasledujici Schéma 2 zndzorfiuje jejich piehled.
— V¢k pii dagnostice nemoci

Délka obdobi pod prvnich
—  ptiznakil po stanoveni
diagndzy nemoci

| ZkuSenost s vyslovenim jiné
diagnozy
g Ve nemes Vyvolavajici faktory nemoci

_ Klinicky obraz v pocatku
nemoci

— Praubéh nemoci

—  Soucasny stav nemoci

Nemocny s Crohnovou nemoci
|

— Vyprazdnovani
— Stravovani
— Dychani
Uspokojovani |  Mobilita/zaméstnani
potifeb nemocného a volny cas

— Spanek a odpocinek

— Psychicky stav

—  Interpersonalni vztahy

Schéma 2 — Kategorie a podkategorie kvalitativniho vyzkumu
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Kategorie: Vyvoj nemoci

Do této katerie byly zafazeny nasledujici podkategorie: vék pii stanoveni diagnozy, délka
obdobi od prvnich pfiznakti po stanoveni diagndézy nemoci, zkuSenost s vyslovenim jiné
diagnézy, vyvolavajici faktory, klinicky obraz v pocatku nemoci, priitbé¢h nemoci, soucasny

stav nemoci.
Podkategorie 1 — VEk pri diagnostice nemoci

Z vyzkumného kvalitativniho Setfeni vyplynulo, ze Crohmova nemoc byla nejcCastéji
diagnostikovana mezi 19 aZz 36 rokem zivota. Celkem u 16 respondentt (R2, R3, R4, RS, R6,
R8, R9, R11, R12, R14, R15, R17, R18, R19, R20, R21). Naptiklad R6 uvedl: ,, No to bude
asi 5 let, co na to prisli“. (pozn. autora: nyni je pacientovi 27 let). R 8: ,,To uz je pred
néjakymi 31 lety*, v mych 26 letech*. Také respondentka 12 zaala mit problémy v tomto
vekovém obdobi, na nemoc ji pfisli po narozeni dcery: ,, Bylo to dva roky po narozeni dcery,
ve 24 letech . Respondentce 18 nemoc diagnostikovali v 35 letech: ,, Tu Crohnovu chorobu
mam diagnostikovanou 11 let zpatky*. R 5 uvedla, ze od doby, co ji nemoc zjistili, se 1&ci
témer 30 let. Nemoc ji diagnostikovali v 19 letech. Dal§im 4 informantim byla nemoc
diagnostikovéna v pomérné mladém véku, do 17 let. R1: ,,Lécim se od roku 1995, to mi bylo
16 let.“. R7: ,,Kolem 15 roku“. R13: , Ta diagnostika, no kdyz mi bylo 16, 17 let".
A respondent 10, jak sdm uvadi, byl v dob&¢ diagnostiky své nemoci jeste¢ studentem
odborného uciliste. ,, No zacalo to, jak jsem nastoupil na ucndk“. Jednomu respondentovi
zjistili nemoc az v 48 letech. R16: ,, Lécim se déle jak deset let, tak dvandct®. (pozn. autora:

nyni je pacientovi 60 let).
Podkategorie 2 — Délka obdobi od prvnich priznaki po stanoveni diagnézy nemoci

Témeét vSichni respondenti se shodovali, ze uplynulo dlouhé obdobi, nez jim byla sdélena
konefna diagnodza. Dle analyzy rozhovorl bylo zjiSténo, Ze definitivni potvrzeni diagnozy
trvalo od Sesti mésici az do 6 let. Nejkratsi, piillro¢ni obdobi, uvedli respondenti 1, 12, 21
a naptiklad respondent 14 uvedl: , Muzu rict, Ze to bylo cca do pul roku, co mi opravdu
zjistili, co mi je“. Respondentka 1 ale také uvedla, ze az zpétn€ s odstupem cCasu a po diskuzi
s lékafem o anamnéze piiznakli z minulosti, ji bylo sdéleno, ze jeji pfiznaky odpovidajici
Crohnové nemoci mohla mit jiz v dospivajicim veku: ,, Co jsme to s panem doktorem
prodiskutovavali, tak jsme zjistili, Ze mi v obdobi mezi 16—17 rokem byvalo veétsinou vecer
tezko. Meéla jsem plné bricho, ale neméla jsem zZadné bolesti, Zadné priznaky. Doktor nic

nenasel, takze mé nikam neposilal. Z toho doktor tady usoudil, Ze vilastné toho Crohna jsem
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v sobé méla dlouhodobé. U respondentek 2 a 19 to trvalo asi jeden rok, nez 1ékati vyslovili
konecnou diagnézu. Dle slov R2, i pies veskerou péci 1ékarti trvalo dlouho, nez zjistili, co ji
opravdu je. Sama ptfiznava, ze je trp€liva, zpocatku to moc neiesila a chodila s tim do prace:
, To jsem tenkrat chodila i do prace, i kdyz jsem méla ty problémy. Nicméné jsem porad
Cekala, ze se to spravi“. OdlisSny pohled na to méla respondentka 9, které nemoc zjistili
do jednoho roku, ale pro ni to bylo, jak sama ftika: ,,Na dlouhé lokte, tak rok urcité*.
V té dob¢ navstivila vice 1ékaii. Podobnou zkusenost mély respondentky 15 a 5. Ob¢ Casto
navstévovaly lékafe a az po dvou letech, kdy se problémy zacaly vice zhorSovat, je 1ékat
poslal na vySetieni, kde bylo potvrzeno onemocnéni. R 5 sdélila: ,, 4 tak, kdyz jsem zacala
chodit 20x na toaletu, tak mé poslal na vySetreni a tam mi potvrdili toho Crohna“. R 10
popsal, ze v dobé€ stanoveni diagnozy byl jiz studentem ucilisté, ale prvni ptiznaky zacal fesit
se svoji détskou l€karkou, kdy navs$tévoval osmou tiidu, to je tii roky ptfed stanovenim
diagnézy. Pomérné dlouhé obdobi uvedla respondentka 20. Ta zavzpominala, ze ji 1ékati
nemoc diagnostikovali v roce 2003 po piijezdu za praci do Cech. JiZ &tyfi roky pied tim se ji
objevily uzly na nohach. Nejdelsi obdobi Sesti let vSak sdélil R8. K tomu doplnil: ,, Lékari
nejprve uvazovali, Ze je to drazdivy tracnik nebo néco takového. Posilali mé na riznd

vySetreni, do nemocnic a tam mné to zjistili “.
Podkategorie 3 — ZkuSenost s vyslovenim jiné diagnézy

Bohuzel i1 dal$i naSi respondenti maji zkuSenost s vyslovenim jiné diagnézy, nez je
Crohnova nemoc, a diagnostika pro né¢ byla zdlouhava a komplikovand. V dobé stanoveni
diagno6zy respondenti absolvovali nejcastéji vySetieni jako je gastroskopie a koloskopie. Déle
to byly odbéry krve a stolice, méné¢ casto ultrazvuk, magnetickd rezonance.
Respondent 6 uvedl: ,, Musel jsem absolvovat ruzna vySetieni, nespocet ultrazvukit a hodné

I3

koloskopii“. Podobn¢ se k tomu vyjadiila 1 respondentka 9: , Porad sama koloskopie,
gastroskopie. Prosté horem, spodem. Nevedeél si rady, co to je“. Respondentce 11 byla jesté
pted koloskopii odebrana stolice: ,, 4 pak mné poslala i na ten odber stolice. Tam mné zjistili
krev“. Respondentovi 14 byly provedeny nejen odbéry krve, koloskopie, také absolvoval
magnetickou rezonanci: ,,No a co se tyce dalSiho vysetieni, tak magneticka rezonance*.
V procesu diagnostiky si lékafi u respondenta 14 nejprve domnivali, Ze ma zanét slepého
stieva, pfiznaky tomu nasvédcovaly, ale po ptl ro¢ni sérii vySetfenich mu nakonec sdélili,
ze ma Crohnovu nemoc. Taktéz respondentka 18 se nejprve 1é¢ila pro komplikovany zanét

slepého stfeva. Podstoupila operaci a z diivodu, zZe ji stale bolelo biicho, tak byla zvazovana

1 reoperace. V té dobé, jak sama respondentka uvadi, ji k diagn6ze pomohlo jeji rozhodnuti
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zménit oSetfujiciho Iékafe. Nasledné¢ po vySetfenich u nového I1ékafe ji nemoc
zdiagnostikovali. Jind diagnéza byla také vyslovena respondentovi 16. Jemu se nejprve
sttidalo obdobi, kdy se citil hife, potom Iépe, mél vysoké teploty a vSe nasvédCovalo pro
zanét zlucniku. Musel dodZovat dietu. Jelikoz problémy stale pretrvavaly, rozhodl se jit znovu
ke své l¢kaice a popsat ji znovu své ptiznaky. Ta se ale stale ptiklanéla k zadnétu zlucniku.
Nicméné se spolu domluvili, Ze respondent absolvuje koloskopické vySetteni: ,, Myslela si
znovu zlucnik, ale mée to bolelo vice dole. Tak mé poslala na koloskopii a tim na to prisli*“.
Také respondentka 12 se léCila pro jiny zanét — pfetrvavajici zdnét mocového méchyie
a respondentka 5 se nejprve léCila pro snizenou funkci S§titné zldzy. DalSim dvéma
respondentkdm ptisuzovaly nastalé problémy jejich psychickému stavu. Respondentce 3 proto
byly piedepsany léky na zklidnéni stavu: ,, Chodila jsem 10x za den na velkou. Tak jsem Sla
k obvodni lékarce. Ta mé rok lécila s nervama“. Taktéz u respondentky 21 1€kati ptfiznaky
ptisuzovali k jejim psychickym problémtim a to vzhledem k tomu, Ze se respondentka jiz rok
1é¢ila na psychiatrii. A bohuzel jsme se setkali i s uritym nazorovym postojem. Respondent

7 se svétil, ze jeho détskd 1€karka diskutovala s jeho matkou o moznosti zaskolactvi.
Podkategorie 4 — Vyvolavajici faktory nemoci

Na zaklad¢ rozhovorli bylo odhaleno, Ze mnozi respondenti sami nevédi, co bylo tim
vyvolavajicim momentem nastupu jejich priznakii. Jen 6 respondentii se k tomu bliZe
vyjadfilo a uvedlo svoji domnénku nebo nazor oSettujiciho 1€kate. Respondent 13 si mysli,
7ze na to ma vliv koufeni. A jak sdm ftikd, hodné koufil: , Zacalo to, kdyz jsem se ucil
kucharem a v tu dobu jsem dost kouril. No, byl jsem pubertak“. Respondentka 1 sd¢lila,
ze 1ékat jeji problémy piisuzoval potravinové chybé: , Ten mi rekl, Ze to byla néjaka ta
potravinova chyba, Ze jsem pravdepodobné asi udélala® a respondent 7 vyjadiil svoji
domnénku, Ze mu zacaly pfiznaky po konzumaci vétsiho mnoZstvi pomerancii: ,,Jd jsem si
myslel, Ze je to tim, Ze jak jsem snédl treba kilo pomerancii, Ze mam z toho ty prijmy*.
Respondent 16 pfi polozeni této otazky nejprve nevédél, co jeho nemoc vyvolalo, ale pozdéji
se svetil, ze v dobé, kdy ho zacalo bolet biicho a chodil ¢asto na toaletu, méli doma problémy
s mladSim synem: ,, Myslim si, Ze ve stresu to vypuklo. Drive s mladsim synem jsme méli
probléem. Zlobil vic. Tak jsme snim vice bojovali.”. Podobné¢ se také vyjadrila
respondentka 3, kterd si mysli, Ze ji nemoc vznikla z vyCerpani, v dob¢, kdyz méla jeste
malého syna. A respondent 17 si neni védom pfiCiny, ale ptesto uvedl: ,, Spis si myslim, Ze to
zacalo po vojné. Délal jsem dvanactky. Bylo to kruté. Tam se délal zvilastni systém, dlouhy,

kratky tyden. Takze tohlencto to asi vyprovokovalo “.
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Podkategorie 5 — Klinicky obraz v po¢atku nemoci

Souhrnné 1ze konstatovat, Ze klinicky obraz se v poc¢atku nemoci u kazdého respondenta
odliSoval. Ptiznaky u nékterych piisly nahle: R14 ,, Viastné prvni co bylo, tak jsem navstivil
chirurgickou pohotovost, protoze to bylo pozdeji odpoledne”. Jini ptiznakiim nevénovali
takovou pozornost: R17 ,, To ja jsem to dlouho prehlizel. Postupné se to zhorsovalo a pak
Jjsem skoncil v nemocnici na tri nedéle “. U nékterych respondentii piichazely nejprve neurcité
priznaky, nekdy charakterizujici jiné onemocnéni. Respondentka 11 popsala, Ze se nejprve
1é¢ila z nachlazeni, méla stale vysokou sedimentaci, tak jak sama respondentka uvedla: ,, pani
doktorce se to nezdalo” a proto ji lékarka poslala na rtiznd vySetfeni a nasledné ji
diagnostikovali Crohnovu nemoc. Stejny zac¢atek méla také respondentka 4, ktera se 1écila pro
chiipkové onemocnéni. Nicméné byla oslabend, udélalo se ji nevolno a omdlela. Druhy den
vidéla ve stolici krev: ,,No, a kdyz jsem Sla na zdachod, tak jsem zjistila, ze ze mé jde krev.
Manzel mé nalozil do auta a jeli jsme sem do nemocnice”. Respondentovi 14 se stavy
nevolnosti n¢kolikrat opakovaly a jak sam pfiznal, necitil se komfortné: ,, Viastné to bylo
jakoby neobvykly, neprijemny, opravdu to tu lékarskou pomoc vyzadovalo*“.
Respondentce 1 se k nevolnosti pridaly i kiece do bficha a zacala hubnout. Vice to
pfipominalo  stfevni  chfipku. S hubnutim ma  zkuSenost vice respondenti.
Respondentka 9 méla Cetné priijmy a nemoc v takovém pokrocilém stadiu, Ze musela
podstoupit operaci. Pfed ni dostdvala enteradlni vyZzivu nasogastrickou sondou. V té& dobé
zhubla o vice nel0 kg. Respondentka 3 méla problémy s travenim, malo ¢ervenych krvinek,
byla vycerpana, a nasledkem toho b&hem jednoho roku zhubla 30 kg. Respondentka 21
zhubla nejvice: ,, Béhem jednoho mésice 15 kg dolii*. Mimo to doplnila své tvrzeni: ,, At jsem
se napila nebo snédla suchy rohlik nebo svickovou, bylo to uplné jedno. Jenomze problém byl

v tom, Ze to Slo z obou koncii soucasné .

Dal8im doprovodnym ptiznakem v pocatku Crohnovy nemoci byla u respondentli zmifilovana
bolest bficha. Ta byla vyjadfena 14 respondenty, byla lokalizovéna v podbfiSku a popis
bolesti se Casto liSil svym charakterem a vnimanim intenzity. Respondenti 1, 2, 5, 7, 8, 12, 13,
14, 17, 18, 20, 21 popisovali bolest jako kieCovitou, R2, R18, R20 uvedli, ze kieCovita bolest
byla doprovodnym ptiznakem i pii vyprazdnovani prijmovité stolice. Respondentku 12 tato
bolest Casto trapila po cely den: ,, Mné zacaly bolesti bricha, dost velké. Jakoby ty kiece, da se
Fict celodenni“. Respondent 16 vnimal bolest jako ur€ity tlak: ,, Kdyz to zacalo, tak mé strasné
bolelo bricho. Kdyz jsem Sel na zachod, tak to byly strasné tlaky. Jako kdyby to bouchlo.

Hodné naplynovany “ a pocitoval to jako ,,nenormalni“ jev. Ponékud odlisSnou charakteristiku
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uvedl respondent 10: ,, V podbrisku me strasné pichalo. Byla to takova pichlava, tociva bolest,
jako kdyz reze cirkularka™. A respondenti 21 a 7 své pocatecni bolesti prozivala velmi
intenzivné: R21 ,,Zacaly neskutecné bolesti*. R7: ,, Mél jsem bolesti bricha, kiece jsem
dostaval do bricha. Ja jsem nemohl nic, skoro ani dychat. Vidycky mé to dostalo

az na kolena “.

Respondenti také uvadéli problémy souvisejici s vyprazdiiovanim stolice v pocatecni fazi
nemoci. Casto §lo o prijmovitou stolici, kterd se vyskytla u 11 respondentt z celkového
poctu. Respondenti R2, R19 a R21 se zminili, ze prijem méli velmi ¢asto béhem jednoho dne.
Napriklad respondentka 19 ,,Jd chodila stile na velkou, tak 10x*. R21 , Ze zacatku to bylo
opravdu 15x“. R2 |, Tak jsem sla treba 20x“. Respondentka 21 dale také upozoriiovala na
veliké vyCerpani. Pti potiZich s prijmy nebyla schopna doma fungovat. Respondentku 5 sice
prijmy z pocatku nemoci netrapily, nastoupily az po dvou letech, ale pravé tyto vicecetné
prajmovité stolice byly pozdé¢ji podnétem pro Iékate, aby respondentku poslal na odborné
vySetieni, které potvrdily Crohnovu nemoc. Respondentovi 10 se naopak prijmy dostavily
v zavislosti na poziti stravy: ,, 4 kdyz jsem snédl néjaké to jidlo, tak mé to nastartovalo. Byla
Fidka stolice . Jina respondentka, R1 na priijmy moc netrpéla, ptesto si postéZovala, ze méla
stolici 2x az 3x za den. Respondentka 15 jako jedina uvedla, Ze se ji na zacatku stiidal prijem
se zacpou a az pozdé€ji méla pouze prijem. Mezi jinymi doprovodnymi piiznaky
pfi vyprazdiovani stolice patfila pfitomnost krve ve stolici. Respondent 17 uvedl:
,, To v podstaté néjaké bolesti, kiece bricha a krvaceni ve stolici“. A respondentka 2 také

zacala mit tyto problémy, diky cemuZz zpozornéla.

Respondentka 12 se v dobé diagnostikovani své nemoci setkala jiz s méné Castym piiznakem
— zanétem mocoveého méchyte. Pozdé€ji se zjistilo, Ze ptiznak ma vztah k Crohnové nemoci:
,,Mocak mné strasné padlil, jako kdyz je to zanet mocovych cest®. S témito projevy Sla ke své
osetfujici 1ékaice, kterd ji ptredepsala léky. Nicméné lécba nezabrala, bolesti ji stale
ptetrvavaly, pfiblizné pll roku. Dokonce si respondentka pii moceni v§imla, Ze mé v moci
zrnko méku. K tomuto dodala: ,, Tak jsem to rikala doktorce. No a ono ji to asi ziejmée nejak
napadlo, Ze to bude asi pres ta streva ‘. Absolvovala vySetfeni, nasledné podstoupila operaci,
pfi které zjistili, Ze ma pistél mezi mocovym méchyfem a stievem. S vytvofenym abscesem s

pisteli se setkala i respondentka 1, které byl pistél také operativné odstranén.

Na zdklad¢ vedenych rozhovori byly mimo jiné odhaleny 1 mimostfevni pfiznaky.

Respondent 6 na prijmy netrpél, ale jako jediny si stéZoval na bolesti kloubii: ,, Ne jad jsem
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nemél tak casté prujmy, ja jsem meéel spis bolesti kloubu. Takze ja jsem to mél spis pres

klouby “.
Podkategorie 6 — Pribéh nemoci

V navaznosti na zjiSténé obtize a provedené diagnostiky byla vSem respondentim zahdjena
1é¢ba. Ukazalo se, ze 1éCba u nemocnych méla vliv na dalsi prubéh nemoci. Respondent 16
uvedl, ze od doby, co mu byla nasazena 1écba, nema obtize: ,, Pan doktor mné nasadil Pentasu
a od té doby, co ji beru, tak jsem nemél zZadné probléemy. “ O pozitivnim ucinku 1é¢by hovofili
také respondenti R8 a R11: , Pan doktor mne nasadil Pentasu a to vlastné beru porad.
Nic jiného jsem neuzivala®. K tomu doplnila R11: ,,Jd na sobe bych zZdadné problémy
nepocitovala, kdybych nevedéla, zZe tu nemoc mam. Prakticky bricho mé neboli. Stolici tak
Jjako chodim viceméné normalné. To mam pravidelnou. Tak rano 2 x. . Taktéz respondent 14
uzival piedepsané léky a dale doplnil, Ze mu pomohlo na dlouhou dobu od problémi
dodrzovani predepsané diety a na doporuceni l€kafe i zména pracovni pozice v zaméstnani
s Upravou na dvé smény. O zméné pracovni pozice v prubéhu své nemoci hovofil také
respondent 17, nebot’ se mu neustéle sttidal béhem roku klid a aktivita nemoci. Respondentka
4 uvedla, Ze méla po nasazeni 1€Cby jisté zlepSeni, které ji vydrzelo deset let. Ataku po deseti
letech v podobé castych prijmi si zdiivodiiuje starostmi kolem rodinného domu, ktery si v té
dobé rekonstruovali. Od té¢ doby se ji ataka neopakovala. Svétila se: ,,Jd nevim. Ja si vikam,
jestli to nemam omylem. Jestli to vithec mam toho Crohna, protoze kdyz to slysim, jak lidi
maji prijmy, Ze jad jako ted nic*. Pro respondentku 2 to byla i velka uleva, kdyz ji asi po roce
nasadili 1écbu: ,, Musim Fict, Ze mné tenkrat pomohlo, kdyz mi nasadili léky. Zacala jsem se
citit trochu tedy lip, takZe jsem se dostala z toho nejhorsiho“. Respondentka 18 dopliuje
slovy, ze do té doby citila na sob¢ psychické nepohodli: ,, Pan doktor mi nasadil lécbu. Da se
Fict, Ze zabrala temeér okamzité. Celkem rychle se mi zacalo ulevovat. Do té doby to byla pro
mé takovd ta psychicka zatez“. BohuZzel jsme se u respondentd setkali i s jinou zkuSenosti.
Respondenti ¢asto hovofili o kolisavém pribehu nemoci. V poc¢atku nemoci jim lécba na
ur¢itou dobu sice pomohla, nicméné po né&jaké dob€ se jim ptiznaky navratily. Napiiklad
respondentce zmirnilo, a jen obCas me¢la béhem roku mirné kolikovité bolesti. Nekteti
respondenti se o priibéhu své nemoci vyjadiovali slovy (R18, R19): ,,Jak na houpacce“. (R3)
, Kazdou chvili jinak“. Jiné respondentce byly v pribéhu nemoci nasazeny vysoké davky
1éku, R21: ,, Hned okamzité se dal ten Prednison, snad 3x denné*. Piesto ji 1éky nezabraly,

stale méla silné bolesti a proto musela zacit chodit na biologickou 1é¢bu. Respondentovi R10
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byla naopak 1écba ménéna: ,, Potom za ty roky mné lécba nezabirala. Dostdval jsem vselijaké
léky. Casto se to opakovalo, porad to nebylo dobry. Mél jsem problémy, bolesti. Vzali mné
tenké strevo, asi osm centimetri, az jsem skoncil tady na biologicke léche“. Negativni
zkusenost s kortikoidy mé respondent 6, kterému se sila tohoto Iéku zvySovala a nasledn¢
1 snizovala, pozd¢ji se zjistilo, ze mu samotné kortikoidy nezabiraji. Respondent se o tom
vyjadtil nasledovné: ,, Dostal jsem lehké kortikoidy. Ty mi nezabraly viibec. Pak mné nasadili
Prednison a postupné ho sniZovali. Takhle ubéhl rok, az zjistili, Ze kdyZz mam samotné
kortikoidy, tak je to Spatny. Stale jsem je bral dokola*. Nasledn¢ u tohoto respondenta byla
zahajena biologicka 1éCba v kombinaci s kortikoidy, a az po roce této kombinované 1écby
se podaftilo kortikoidy vysadit. Od té doby nepocituje velké problémy s vyprazdiiovanim
stolice. V souvislosti se zminovanym efektem biologické 1écby hovofila respondentka 9.
Ta uvedla, ze v poslednich dvou letech ji od problémii nepomohly ani dva preparaty
biologické 1é¢by a v soucasné dobé ji aplikovali tieti druh: ,, Byla jsem na té Remsiné. Ta mné
selhala. Potom jsem si pichala Humiru. Ta mi taky selhala a ted’ jsem na néjaké nové, myslim
Stelara. Byla to prujmovita stolice a pak az vodova “. Odlisnou zkuSenost m¢l respondent 14,
kterému se 1éky zménily z divodu vyskytu nézadouciho Gc€inku na Pentasu: ,, Ze zacatku jsem
bral Pentasu. Tu jsme po néjakém case vysadili, protoze mné zacaly vypadavat viasy. Pak
jsme presli na Azaprin. Ten jsem vlastné uzival dlouho . V rdmci rozhovoru jsme se také
dozvédéli, Ze respondentka 20 méla po dlouhou dobu klidové obdobi. Nicméné rok po porodu
prvniho ditéte se ji zdravotni stav zhorsil, znovu ot¢hotnéla a byla postavena pred tizivou
situaci. M¢la se rozhodnout, zda si dité ponecha nebo podstoupit interupci: ,, Méla jsem to
zhorsené. Bolelo mné bricho, zase uzly na nohdch. A tenkrat jsem byla zaslana do poradny,
jestli si to mam nebo nemam nechat, nebot’ se zhorsoval stav.... O té doby jsem byla na
prascich a ted’ je to dobré“. O popisu piiznakl v pribéhu t€hotenstvi a nasledného obdobi
mluvila i respondentka 1. Ta otéhotnéla v klidovém obdobi nemoci a dle respondentky celé
téhotenstvi nemélo na Crohnovu nemoc vliv. Nicméné po porodu se ji znovu objevily silné
kolikovité bolesti. Musela uzivat siln€j$i kortikoidy a do sedmi let prodé€lala operaci pro

stendzu stieva a byla ji nasazena biologicka lécba.
Podkategorie 7 — Soucasny stav nemoci

Také v soucasné dobé nckteti respondenti upozoriovali na své obtize spojené s Crohnovou
nemoci. Zamétili se predev§im na frekvenci vyprazdiovani stolice a jeji konzistenci nebo na
bolesti bficha. Soucasny stav porovnavali zpétnym ohlédnutim nékolika tydnti: Respondentka

18 se diive citila hife, ale nyni je to lepsi: ,, Ted asi 14 dni t7i nedéle zpatky to probihalo
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Spatné. Méla jsem bolesti bricha, priijmy, ale ted’ se to ustadlilo. Je to takovy klidnéjsi. Jdu tak
4x, 5x.“. Respondentka 1 zhodnotila své obtize zpétnym ohlédnutim do minulosti. Z toho je
patrna jeji spokojenost s delSim klidovym obdobim: R1: , Patnact let jsem méla relativne
pokoj. To bylo fajn. Az posledni piilrok. Zjistili mné zase dve stenozy“. Této respondentce
(R1) byla nasledné nasazena biologickd 1écba a diky ni pocitila zlepSeni: ,, Od prvni infuze,
co jsem dostala, tak se to vyrazné zlepsilo. Jsem uplné bez kreci, které jsem mela. A ted se
citim relativné docela dobre“. V souvislosti s aplikaci biologické 1écby se ke svym obtizim
vyjadfil 1 respondent 7, ktery diky 1écbé nema prijmy, ani kieCe v bfiSe, chodi na toaletu
maximaln¢ dvakrat za den. Taktéz respondentovi 6 pomohla biologicka 1é¢ba od piiznak.
Pouze tyden pied aplikaci 1é¢by na sobé pocituje unavu: ,, Uz posledni tyden pred biologickou
léecbou na sobé pocituji, Ze jsem hrozné unaveny, az se na ni tésim“. Respondent 13
se k souc¢asnému stavu vyjadfil, Ze sice ma tidsi stolice frekvenci tfikrat az Ctyfikrat za den,
ale dle jeho slov to zvlada a vyjadtil se: ,, Uz jsem si na to zvyknul . Zajimavé zjisténi je od
respondentky 21, u které jsme zjistili, ze se citi hiife vlivem bolesti a tinavy: ,,Je fo takova ta
fyzicka bolest. Je neskutecna, kdy prijde 15 minut bolest a potom se citim, jako kdybych
skladala vagon uhli“. Nicméné pii otdzce zaméfené na vyprazdilovani jsme odhalili, Ze se ji
frekvence stolic snizila, pouze v den aplikace biologické 1é¢by ma prijem. U respondentky
2 ke stabilizaci zdravotniho stavu pomahda nejen biologickd 1écba, ale také 1écebné lazné,
které navstévuje pravidelné kazdy rok: ,, Bylo obdobi, Ze to vydrzelo tak pul rok. Ted je ale
organismus tak nastavenej, Ze to ted opravdu pomdaha “. Bohuzel respondentku 2 nyni tizi jiné
problémy: ,, Ted jsme resili s panem doktorem vysazeni biologické lécby. Mam vedlejsi
ucinky, tedy porad zanéty v nose, v ocich. Jsme domluveni, Zze mu po odbérech zavolam*.
Respondentku 9 v soucasné dobé naopak nejvice tizi Ginava a stéZzuje si na problém se
spankem: ,, Mné jeste chybi Zelezo, tak jsem unavend. A mam ted problém, Ze nemiizu v noci
spat“. Mimo jiné uvedla, Ze nova biologicka 1écba ji pomohla s vyprazdiovanim, ale musi

dodrzovat dietu: ,, Musela jsem vSechno to nadymavé vyloucit. Nesmim smazené a tu laktozu .

Nekteti respondenti 1é¢eni konvenéni 1écbou taktéz uvedli néjaké obtize. Na obcasné bolesti
bficha si stézoval respondent 8, se stfidanim prijmu a zdcpy ma zkuSenost respondentka 3
a respondentka 19 se vyjadtila slovy: ,, Kazdou chvili jinak, asi zalezi, co snim . Nékdy je ji
1épe, jindy hiife a ma prijem nebo se citi ,, nafoukla . Nejvétsi potize ji zplsobuje zelenina
a mlécné vyrobky. Respondentka 20 stfevni obtize netrapi, ale musi si ddvat pozor, co sni.
Pokud si stravou podrazdi stieva, tak po dobu jednoho az dvou tydni ma vodnatéjsi stolice

anckdy i tzv. ,,nedobéhné“ na toaletu. Respondentce 12 se také dostavi Cetnéjsi stolice, kdyz
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sni jidlo, které ji neudela dobte. Naopak respondentku 20 nyni nejvice obtézuji bolesti kloubii.
K tomuto se vyjadiila slovy: ,, Kdyz bych to méla zhodnotit, tak kdyz bych chtéla néco
poradneé stisknout, tak mé to boli. Kolikrat to citim, ikdyz nenamaham ruku “. Taktéz na potize
s klouby si postézoval respondent 16, jiné problémy, od doby co uziva Pentasu uz nema.
Respondent 14 se citil dobfe do zacatku roku. V té dob¢ se mu stav zhorSil, musel na operaci
pro riziko vzniku ile6zniho stavu. Nyni je po laznich (pozn. autora: v listopadu), av§ak znovu
ma prijmovitou stolici a citi se bez energie: ,, No drive jsem se citil lip. Mél jsem vic energie,
v§eho. Ted nevim proc, je to znatelné horsi“. Respondentce 4 se objevuje prijem pii stresu
a naproti tomu respondent 17 mé na sobé vypozorované obtize v zavislosti na rocnim obdobi.
Nejhorsi obdobi je pro n¢ho jaro a podzim, nema k tomu vysvétleni. Také uvedl, ze zménil
zameéstnani a pracuje na jednu sménu. Respondentka 15 pocituje zlepSeni prvni pulrok
po piijezdu z ldzni a potom se ji vraci problémy. Je unavend, zadychand, ma kiece a prijem.
Své vyprazdinovani popsala nasledovné: ,,Kdyz mi je dobre, tak jdu vétsinou rdano a to je
v pohodeé, bez bolesti. Kdyz je toto horsi obdobi, tak je to kdykoliv jindy nez rano. Tedka jde
nejprve to pevné a potom za tim jde to kasovité. Kdyz mi nesedne obéd, tak se chvilku kroutim.

Pak musim utéct, sednu na zdchod a to jde rychle“.
Kategorie: Uspokojovani potieb nemocného

Do této katerie byly zatazeny nasledujici podkategorie: vyprazdiiovani, stravovani, dychant,

mobilita/zaméstnani a volny €as, spanek a odpocinek, psychicky stav a interpersonalni vztahy.
Podkategorie 8 — Vyprazdnovani

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze Casto diskutovanym tématem nemocnych s Crohnovou
nemoci je vyprazdnovani stolice. O tomto problému hovoftili téméf vSichni respondenti, ale
ne vzdy shodné. Mnozi respondenti si stéZzovali na Cetnost stolice prijmovitého charakteru,
jini na stfidani priiymu se zacpou nebo na bolesti spojené s vyprazdiiovanim. Nekteti si jiz na

problémy nestézovali. V této oblasti o vyprazdiiovani jsme zjistili, co nemocné nejvice tizi.

Nékolik respondentli se shodovalo, Ze prijjem je pro n€ nevyzpytatelnym projevem. Napiiklad
pro respondentku 2 byl v po€atku nemoci hodnocen jako svizelna situace, jelikoZ nevédéla:
, Kde mé to potka“. Obdobné se vyjadfila respondentka 21. Tu ale dokdze prijem stale
ptekvapit a to ,,dost nemile“. Nevi, kdy a kde bude muset na toaletu. Respondent 17 mé
prijjem sice jen obcas, ale kdyZ se potieba vyprazdnéni dostavi, tak nesmi otélet: ,, Nekdy je to
v pohodé a nékdy je to problematictéjsi. Prijde nutkava chut, musim hned, nezadrzim to.

Musim si najit misto a musi to jit ven. Nemam problém jit ve volné prirode“. Obdobné
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mluvily o této situaci dalsi Ctyii respondentky. Respondentka 5 k tomu dodala, ze si radé¢ji
vzdy nosi u sebe toaletni papir, respondentka 4 a 12 si nosi ve své kabelce ndhradni spodni
pradlo. Respondentka 2 se nachazela v pocatku nemoci v natolik svizelné situaci, ze musela
nosit jednorazové kalhotky: ,, Nevedeéla jsem, kde mé to potka. Nemohla jsem jit do mésta,
jezdit dopravnima prostiedkama, protoze jsem v jednom obdobi musela nosit i ty pleny,
protoze jsem to nestihala“. Pro tuto respondentku to bylo, jak sama uvedla: ,, Bylo to pro mé
neprijemné, az jakoby spolecensky neunosné*. Obdobné své pocatky s Crohnovou nemoci
popisovala respondentka 21. Ta se svéfila, ze prvni roky také bojovala se studem: ,, Ze zacatku
Jjsem si Ctyri roky zvykala na ten stud, kdy mné najednou prepadla potreba a ted jsem

nevedeéla kam, kdy, jestli se neztrapnim nebo néco takovyho “.

ee ey

,Ja kdyz jdu na néjakou akci, tak se prosté snazim nejist, aby mé to neprohnalo. Zkratka,
abych na ten zachod nemusel“. Respondentka 18 k tomu ale pfistupuje s vétsim respektem:
,, Viceméné to mam vychytany. Kdyz si vstanu rdano driv, nasnidam se. Takze vim, Ze opravdu
po snidani jdu trikrat ctyrikrat na zachod a vim, zZe potom mam klid, dokud nebudu jist*.
I dalsi respondenti si spojovali ¢etné vyprazdiovani stolic s jidlem. Napftiklad respondent 16
chodi pravidelné kazdé rano, ale konzistenci ma podle toho co sni: ,, VétSinou normalni. Ale
kdyz clovek sni nejaky ten dobry jogurt nebo néco podobného, tak to je taky ridké. A chodim
vicekrat. To mé proZene“. Taktéz respondent 17 na sob& vypozoroval, ze Castgji
se vyprazdnuje po mlénych potravinach: ,, Co mné nedéla dobre, tak to jsou smetanovy
omacky“. A respondentka 3 uvedla, ze v pocatecni fazi méla problémy s travenim. Jakmile

néco snédla, musela jit na toaletu.

Jinou spojitost s vyprazdiiovanim cetné prijmovité stolice charakterizoval respondent 14.
V pocatcich nemoci nemél s vyprazdiovanim problém, pozdé€ji si stéZzoval na bolest bficha
kieCovitého charakteru , Drive to bylo jakoby normalni. Ale ty dny, ty okamziky,
kdy dochazelo k tém kiecim toho bricha, tak samozrejmé to bylo prijmovity a dost silné*.
Tento respondent také porovnal své vyprazdiiovani se soucCasnym stavem, je po operaci
a presto se citi hlife: ,, 4 fed, co se tyce po té operaci, tak bych rekl, zZe je to daleko horsi. Nyni
je to stdle takové prijmovité”. Nésledné respondent uvedl, ze mu lékai predepsal léky
na ,,zklidneni strev. Nyni ¢ekd, zda léky zacnou ucinkovat. Vyprazdnovani stolic pied
a po operaci porovnavala 1 respondentka 9. Pfed operaci méla taktéz priymovité stolice vice
nez desetkrat za den a jak sama respondentka uvedla: , Méla jsem to natolik podrazdené, ze

ze mé Sla az vodova stolice. Nekdy se mi chtéelo, ale nebylo co, kdyz uz jsem byla uplne
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prazdnd “. Po operaci se to respondentce pouze zlepsilo na pil roku. Cetnost stolic byla po piil
roce opét vysoka, a z tohoto dliivodu se ji zacala aplikovat biologicka 1é¢ba. V soucasné dobé,
po dvou letech aplikace biologické 1éCby, hodnoti své vyprazdiovani diky nové biologické
1éEbé mnohem 1épe: ,, Potom jsme 7esili tu biologickou lécbu, dve mné selhaly. Pomohl
az treti druh. Doufdam, Ze to vydrzi, ale chodim méné casto, urciteé . Taktéz respondentce 21
pomohla az druha biologicka 1é¢ba od prajmu: ,, Mam druhou biologickou lécbu, protoze ta
prvai nezabrala. Myslim, hned po druhé davce jsme zjistili, Ze to neni vonco. Ale ted’ si
myslim, Ze je to daleko lepsi“. Tato respondentka jesté dale upiesnila: ,, Akorat v ten den,
co dostavam biologickou lécbu, tak byvam unavena a mivam prijem. Takze ted si myslim,
Ze je to v pohode. Zabira mi to*. 1 ostatni respondenti, kterym byla aplikovana biologicka
lécba, se shodovali, ze jim tato lécba pomahd od zmirnéni bolesti bficha a cetnych
prijmovitych stolic. Respondent 10 uvedl, Ze v minulosti dostéval rtizné 1éky, byl operovan
a az pomoci biologické 1é¢by je nyni bez bolesti. S nejvice priznivym efektem terapie ma
pravdépodobné zkuSenost respondentka 1, ktera pocitila postupné zlepSovani hned od prvni
davky biologické 1écby formou infuze. U respondenta 7 se lékafi pokouSeli i o vysazeni
biologické 1écby, kterou mél pred operaci, ale bezuspésné. Biologickd 1écba mu byla
ponechdna 1 po operaci, jelikoz se mu problémy vracely: ,,Jd kdyz jsem Sel na tu operaci,
tak mi ji na chvilku vysadili. Po operaci zkouseli, jestli to bude fungovat i bez toho. Viastné
nefungovalo. Zacal jsem mit kiece, priijmy, tak mi ji museli zase nasadit . Naopak respondent
6 ma zkuSenost slécbou pomoci glukokortikoidi v kombinaci s biologickou lécbou.
Po n¢jaké dobé mu praveé biologickd 1écba pomohla nejen vysadit glukokortikoidy, ale také
zmirnit bolesti kloubi a snizit frekvenci vyprazdnovani: ,, Dostal jsem lehké kortikoidy. Ty mi
nezabraly vitbec. Bolely mné klouby, stridal se mi prijjem se zdacpou. Pak jsem dostal
Prednison a postupne ho lekari snizovali. To bylo Spatné, tak znovu a dokola. Pak mi nasadili
biolécbu a i s ni jsem bral kortikoidy. Az asi na potreti se nam to podarilo vysadit“. Nicmén¢
1 dalsi respondentka 5, které je aplikovana biologicka 1écba, nam sdélila sviij pohled na tuto
1éCbu. Svéfila se, ze sice na sob¢ citi zlepSeni, ale pfesto si svlij aktudlni stav pfedstavovala
jinak. Problémy by nejradéji nechtéla mit viibec: ,, Myslim si, Ze ted je to lepsi, ale neni to tak,
Ze bych se citila na 100 %. Jak jsem si predstavovala, Zze mi pichnou tu kapacku a ja budu
ready, Ze nebudu chodit tolik na toaletu. Tak to neni. Proste mam ty problémy, zZe nékdy sotva

dobehnu .

Mezi odpovéd'mi se také ojedin€le objevila souvislost vyprazdiiovani se stresovou zatézi.

Toto na sobé vypozorovali respondentky 4, 5, 11, 20 a 21. Piikladem muze byt vyjadieni
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respondentky 4: ,, Prijde mi, ze mam prujem, kdyz mam néjaké to stresové obdobi“. Problémy
s prijmy si respondentka spojovala s obdobim intenzivnéjsi prace okolo domu. Dalsi
vyjadieni respondentky 20: ,, Ale byla jsem s byvalym partnerem, byl to stresovy vztah. Kdyz
jsem byla ve stresu, problemy byly vétsi. Stale mé to prohanélo. V soucasné dobé jsem v klidu,

takze je to dobry*.
Podkategorie 9 — Stravovani

Na zéklad¢ kvalitativniho vyzkumného Setfeni byly zjiStény stiznosti na pfitomnost bolesti
bficha i Casté prijmovité stolice. Vlivem téchto problémi by nemocni méli byt obezfetni
ve svém jidelnicku. V nésledujicim textu jsme se zaméfili na jejich toleranci potravin pri
stravovani. Bohuzel v soucasné dob¢ neni snadné sd€lit nemocnym konkrétni potraviny
(z dvodu neobjasnéné priciny nemoci), které by jim mohly zplsobit obtize. Tuto zkuSenost
z klinické praxe doklada respondentka 4, které to 1ékatka vysvétlila v obecné roving: . Rekla
mi, Ze si konkrétni jidlo musim vyzkouset sama, Ze nevi, co mi na to pusobi nebo nepusobi .
Naopak respondentka 2 sdélila, Ze ji k pochopeni dietniho stravovani pomohla hospitalizace:
»Mé hodné pomohlo, kdyz jsem tady lezela. Tak jsem vidéla, co mné davaji za jidlo.
To znamena, kdyz jsem méla casto prijmy, tak jsem dostavala bezezbytkovou stravu. Taky
Jjsem si ji varila i doma*“. Pon€kud zajimavou radu dostal od 1ékatky respondent 13: , Mné
rekla slusné a hezky, Ze si mohu dovolit vse co viastné jakoby protlacim a to co ne, at je tieba
vino nebo pomeranc, tak nemohu*. Zaroven respondentiim byla zdlraznéna individualita
Cloveéka. Tohoto jsou si védomi ve své podstaté vSichni respondenti. Respondentka 1 to sama
ptimo sdélila: ,, To je individudlni. To mame tak asi vsichni®. A stejné¢ o tom zacala mluvit
respondentka 5: ,, Kazdému vyhovuje néco jiného“. Casto si nemocni musi sami s opatrnosti
vyzkousSet, které potraviny jim délaji dobfe, a na zdklad¢ své zkuSenosti se nevhodnym
potravindm vyhnout. Toto potvrzuje respondent 14: ,, Hlidal jsem si jidelnicek. Zjistoval jsem
dost dlouho, co mné nedela dobre, po cem viastné ty krece vznikly“. A R 13: ,, Nakonec jsem
vedel, co si muzu dovolit a co si nemuzu dovolit”. BohuzZel respondentce 11 se zatim
nepodafilo vhodné potraviny vytipovat a respondentka 12 k tomu doplnila: ,, Ale ja jsem
zjistila, Ze to nemohu odhadnout. Nedeélaji mi dobre nadymavé véci. I kdyz se mi stalo, Ze jsem
jednou méla kvetik a byla jsem v pohode a po druhy jsem si ho vzala a byl problém. Takze,
ono se to neda takto striktné vyjadrit . Podobné€ mluvila respondentka 21. Ta sice zné n¢které
potraviny, které ji délaji a nedé€laji dobte, ale zaroven upozornila, Ze se na to neda vzdy
spolehnout a doplnila to svym piikladem: ,, Desetkrat mi po okurkach s mlékem nic neni

a pojedendcté mam pocit, Ze se mi obrati absolutné vsechny vnitrnosti““. Naopak respondent
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14 se ke svému stravovani vyjadril ve smyslu preferovani potravin, které mu chutnaji. To mu
pomaha zvladnout nemoc po psychické strance a nasledné to ovlifiuje vyskyt moznych obtizi:
,Zacal bych tim, Ze preferuji to, co mi chutnd. To mné déla dobre, jak pocitove, tak v sobé,
v brise. Samoziejmé nékteré potraviny jsem musel omezit a jiné vyloucit uplne*.
Respondentka 18 mluvila o toleranci jidla v souvislosti, zda se jeji nemoc nachazi v obdobi
relapsu nebo remise: ,, Kdyz jsem v klidu, kdyz je ta nemoc v klidu, tak muzu snist témer
v§echno. Pokud to zacne zlobit, tak mi vadi uplné vsechno“. Témét stejné mluvili 1 dalsi
respondenti. Respondentka 5 se stravuje podle toho, jak se momentalné¢ citi: ,, Jsou potraviny,
které miizu, kdyz mi je dobre, citim se dobre, a kdyz mi neni uplné strevné dobre, tak je musim
vynechat“. Respondentka 1 se snazi jist upln¢ vSechno, kdyz ji nic neboli a nemé prijem.
Ji mensi davky a jidlo pfedev§im kombinuje: ,, Kdyz mam néco tézsiho, tak si k tomu vezmu
leh¢i. Ne Zadny vepro knedlo zelo a nic takového, to urcité ne”. Respondentka 2 hovofila
o bezlepkové dieté, kterou se snazi dodrzovat, kdyz ma Casté prijmy. Dale jsme se dozvédéli,
ze respondentka 12 upravuje sviyj jidelni¢ek podle toho, zda ma nékam odcestovat: ,, Ale za ty
roky, jsem uz naucena. Kdyz vim, zZe nékam pojedu, tak si radeéji vezmu suchej rohlik, abych
neméla nikde néjaky problém“. A respondentka 9 se v minulosti setkala 1 s enteralni vyzivou,
kterou dostavala pted operaci: ,, Byla jsem na hadickdach. Musela jsem mit viastné sondu.
Tu jsem méla pres Vanoce. Bylo to hrozné. To byla takova priprava pred operaci. Prosté, aby
ta streva byla pripravend, cista. Jenom tou umélou vyzivou. Meéla jsem vic jak meésic

hadicku “.

Dle vyzkumného Setfeni se jednoznacné neda urcit, které potraviny by se mély vyloucit
z jidelni¢ku. Na$i respondenti si nejcastéji sté¢Zovali na problémy spojené s pojidanim
nasledujich potravin: citrony, pomerance, paprika, rajce, le€o, banany, jablka, hrusky, maliny,
boriivky, jahody, tfe$n€¢, seminkové zdravé pecivo, jogurt typu Activia, zakysand smetana,
syry, mléko, smetanové omacky, vejce, mak, cocka, hrach, cibule, zeli, kvétak, bramboraky,

ostra jidla, grilované pokrmy.

NejcCastéji respondenti uvadeli nasnasenlivost potravin se zdrojem vldkniny. PfedevSim ovoce
a zeleninu. Respondenti 6, 10, 20 konkrétné nesnesou ovoce, které ma na sobé slupku.
Respondent 14 dale upfesnil, Ze mu nevyhovovuje predev§im cerstvé ovoce a zelenina se
slupickou. VIdkniny jsou pro spravnou funkci stfev potiebné, ale v nadmérné mife vSak
mohou zpusobit obtize. O tom se piesveédcili 1 respondenti: R13: ,, Prosté mam probléemy
s tim, Ze kdyz treba snim rajce, papriku, zacne mné bolet bricho*. R17: ,,To vim, Ze je

problém, Ze to nefunguje. Obéas si to dam, ale vim, co potom bude ndsledovat. Ze si politim
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“«

na toaletu”. Dale byly ve vy$§i mife uvadény lusténiny a vejce. Tyto potraviny jim
zpusobovaly nadymani R16: ,, Takova ta jidla, jako je hrach, cocka, to mi nedela dobre, jsem
nafoukly “. Respondentka 18 miva bolesti bficha, jakmile sni seminkové potraviny, jako jsou
jahody, maliny, borivky. Z vyzkumného Setieni jsme také odhalili, Ze respondentka 9 trpi

laktézovou intoleranci. Z tohoto divodu si kupuje bezlaktézové vyrobky.

Vyzkumnym Setienim jsme dosli v této oblasti k zavéru, ze pét respondentti v prubéhu léceni
bojovalo s ubytkem vahy: R21: ,,Ja jsem pred osmi lety zacinala na 104 kilech a ted’ mam
néjakych 50 kilo“. R20: ,, Pred dvema roky. To jsem sla s vahou dolii. Nejakych 10 kilo. Pak
jsem to postupné nabrala“. R16: , Pri abscesu jsem 25 kilo zhubnul. Po operaci jsem to

nabral zpatky “. R9: ,, Dost, méla jsem az 49 kilo“. R10: ,, Zhubnul jsem na 40 kilo *.
Podkategorie 10 — Dychani

Z analyzy vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze ve vyzkumném vzorku 21 respondent bylo
17 respondentd, ktefi nikdy nekouFili. Respondent 16 dfive koufil, ale sam se rozhodl
zanechat koufeni po prvni hospitalizaci v souvislosti s onemocnénim Crohnova nemoc:
,,Ne nekourim od kapacek”. Nemoc byla pro respondenta velkym divodem, pro¢ toho
zanechal. Respondent 13 diive také koufil a jak sam uvadi: ,, Kouril jsem dost*. Nejprve se
snazil omezit koufeni, to vSak n¢kdy nezvladal v kutackém prostiedi: ,, SnaZil jsem se to dost
omezit, ale néekdy to prosté neslo. Chodil jsem s kamarady do hospody, na pivko a tak.
To jsem se proste neubranil u toho si nékolikrat zakourit a vedle jeste byli kamaradi, kurdci*.
Dva respondenti stale kouti, a to 1 pfes doporuceni lékafem zanechat kouteni, jelikoz mlze
ovlivnit a zhorSovat jejich zdravotni stav. R17 ,, Ano, kourim, kolem deseti cigaret denne, jak

kdy. Toho se asi nevzdam. Zkousel jsem prejit na elektronickou cigaretu, ale nepodarilo se mi

to“. R18 ,,Kourim, tak 3 az 4 za den “.

Na otazku zaméienou na vyskyt dechovych obtizi odpovédelo 19 informantti jednoznacné,
Ze tyto problémy nikdy nepocitovali. Ani pfi analyze rozhovord u téchto respondentli nebyl
zjistén problém. Respondentka 3 na otazku odpovédéla vahaveéji: ,, S dychanim asi ne. Spis se
motam, jak mam tu chudokrevnost. To je asi k tomu*. Vice o tom zacala mluvit pouze sama
respondentka 15, kterd se pifi vypravéni o nemoci svéfila, ze intenzivnéj$i problémy
u ni nastanou kazdy rok z jara. Za¢ina to u ni nejprve unavou, zadychavanim se a nasledn¢ se
dostavi kiece a prijmovitd stolice. Také v krevnich testech ma snizené mnozstvi Zeleza
a ¢ervenych krvinek. Na otdzku, jak si odivodiiuje vyskyt téchto problémt pravé na jate,

sdélila: ,, Na podzim jsem vidycky odjizdéla do lazni a ja mam takovou verzi, Ze mné to ten

129



organismus zklidni na pul roku a to jaro je jako kdyz do toho roka to dojizdi“. Tato
respondentka jezdi do ldzni v Karlovych Varech pravidelné kazdy rok. Pouze jednou

vynechala, a to z divodu porodu.
Podkategorie 11 — Mobilita / zaméstnani a volny ¢as

V této kategorii jsme se zaméfili na fyzickou aktivitu respondentii. V nadvaznosti jsme se ptali

na jejich schopnost dochazet do zaméstnani/skoly a jak travi sviij volny cas.

Na otazku, jak se respondenti citi po fyzické strance od doby, kdy onemocnéli Crohnovou
nemoci, tak bez 4 respondentil si ostatni postéZovali. Mnozi z nich pocit'ovali nebo pocituji
nedostatek energie nebo jsou unaveni a spojuji to se svym klinickym stavem. Napftiklad
respondentka 1 se citi byt unavena, ale diky aplikaci biologické 1écby je to podstatné lepsi,
neZ tomu bylo diive: ,, Unavend se citim, ale moje télo reaguje dobie nyni na lécbu*. Dale
uvedla, ze na jeji fyzicky stav ma vliv aktivita nemoci nebo klidové obdobi: ,, Ale kdyz ta
kolika prijde, tak jsem dva dny unavena. Potom zas regenerace v pohodé . Shodn¢ se vyjadril
i respondent 14, ktery je nyni po laznich, kterym piedchdzela operace a subjektivné se citi
K tomu také doplnil, Ze se doma s manZelkou staraji o malého chlapce. Je si védom toho,
Ze mu to ubird néjakou energii: ,, Planujeme pro néj stale néjaké aktivity, aby se zabavil.
Tak jsem z toho taky vycerpany ““. Respondent se snazi odpoc¢ivat béhem dne, ale okolnosti mu
to moc nedovoluji. TaktéZ respondentka 3 se citi byt unavena, ale diky svému nemocnému
synovi je nucena stale fungovat a popisuje to slovy: ,,Syn ma autismus a manzel je stale
v prdci, tak je to spi§ na mné. Proto si myslim, Ze se mi zdravi podlomilo. Obstaram nejprve
dité pak sebe. Kviili nému se snazim mit rezim stejny*. Sest mésici v roce pocituje inavu
1 respondentka 15. Ta jezdi kaZzdym rokem na podzim do lazni, které respondentce pomohou
od Uinavy, ale na jafe opét za¢ne na sob¢ pocit'ovat zhorSeni stavu. Nasledné ji 1ékatf nasadi
imunosupresiva, po kterych ji ubyvaji bile krvinky. TaktéZ respondentka 9 si svoji unavu
vysvétluje nedostatkem Zeleza v krvi. B&€hem rozhovoru s respondentkou 2 jsme zjistili,
ze si proSla v poc€atku nemoci velkym vycCerpanim. Jako jedind byla natolik vycCerpana,
ze nezvladala vykonavat péci o sebe sama: ,, Lezela jsem tady na chirurgii. Méla jsem krece,
tak jsem béhala na zdachod tam a zpatky. Nicméné jsem v tu chvili byla Stastnd, Ze tady leZim.
Nebyla jsem schopna se o sebe postarat. Bylo to opravdu na doraz . Taktéz respondentka 20
se podélila se svoji zkusSenosti z prvnich let zivota s Crohnovou nemoci. V té dobé méla obcas

néjaké dny, kdy nebyla schopna dojit plynule do zamé&stnani: ,, Téhdy, kdyz jsem Sla treba do
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prace, tak jsem se musela zastavit u benzinky. Tak v puli cesty. Nabrat silu, abych mohla
dal*“. Respondentka 21 velkou tnavu a dle jejich slov az ,,neskute¢nou* pocituje v soucasné
dob¢: ,, Neskutecna unava. Nekdy si rikam, pripadam si jako lempl, protoze ja kolikrat jsem
schopna fungovat za téch 24 hodin tieba jen 3 hodiny . Na zaklad¢ sdéleni respondentii byl
odhalen i néstup tinavy v odpolednich hodinach. Respondentka 15 sd¢lila, ze veskeré aktivity
zvlada predevsim v dopolednich hodinach bez problému, a dale popisuje: ,, Padne jedna,
druha hodina odpoledne, tak jsem unavenéjsi. A kdyz prijdu po ctvrté hodiné z prace, tak se
musim extrémné premdhat. Nekdy vseho absolutné necham a jdu si odpocinout*.
Tato respondentka je zaméstnana. S Casovym urCenim nastupu unavy jsme se setkali
1 u respondentky 19, kterd je v ¢astecném invalidnim dichodu. Sviij obvykly rezim popsala
nasledovné: ,, Rdno vstanu, nasnidam se. No udélam hygienu. Potom jdu treba do mésta
a k synovi uklidit. Potom prijdu, naobédvam se a musim si jit lehnout, protozZe jsem takovd

utapnuta “.

Obcasnou Unavu popsali 1 dal$i respondenti. Respondenti se snazi béhem dne normélné
fungovat a k tomu zaujimaji jisty postoj na rozvrzeni aktivit svého dne. Naptiklad R16:
., Vse delam svym tempem*“, a kdyz se citi byt unaveny, tak dle jeho slov: ,,piil dne nic
nedelam . Respondent 10 Casto pracuje na své zahradce, ale pfi tnavé muze po chvilkach
doma odpocivat. Je v plném invalidnim dichodu. Respondentka 18 je zaméstnand, ma home
office, tak si svilij rezim dokéaze pfi Uinavé€ ptizplsobit: ,, U mé je to jednodussi. Mam domaci
praci. Kdyz jsem unavenad, tak si jdu lehnout, odpocinu si a potom pracuji dal. Takze, ja si ten
svuj rezim prizpiisobim “. Respondentka 5 se snaZi vSe také zvladat, ale pokud je unavena, tak

si praci odloZi, a respondentka 4 zavzpominala, ji pomohl manzel, kdyzZ ji bylo nejhtre.

Z celkového poctu 21 respondentii vykonava zaméstnani na plny tivazek 15 respondentt.
Jeden respondent pracuje na zkraceny Uvazek, a je tak i v ¢astecném invalidnim dichodu.
Tti respondenti maji uznany plny invalidni dichod, dva respondenti jsou v pfed¢asném
starobnim diichodu. Respondenti v invalidnim dichodu se shodovali, Ze jim byl tento diichod
uznan z divodu vysoké miry aktivity nemoci. Respondenti tento stav popisovali nejen jako
pfitomnost pfiznakl nemoci, ale také jako obdobi nemoZnosti soustfedit se na vykonavani své
az ji to donutilo jit k Iékati a zacit své problémy ftesit: ,, Zacala jsem mit prijjmy, krvacela
z konecniku. Chodila jsem s tim i do prace. Bylo to horsi a lepsi. Kdyz to bylo horsi, tak jsem
Sla treba 20x. Nechtéla jsem marodit, ale zacalo mi to ¢im dal vic vadit. I v praci videéli,

Ze nevypadam dobre. Vim, Ze jsem tenkrdat mela i ubytek krve“. Tato respondentka po roce
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v pracovni neschopnosti dostala plny invalidni dichod. Respondenti 9 a 10 se shodli,
ze divodem odchodu do invalidniho diivodu byla nedostatecnd reakce jejich organismu na
podavané 1€ky. Do invalidniho diichodu nastoupili az v pribéhu nékolikaletého léCeni.
Respondent 10 byl dfive mechanikem, coz sdm povazuje za lehkou praci a nemoc ho
ve vykonu zaméstnani nijak neomezovala. Bohuzel béhem n¢kolika let dostaval rizné 1€ky,
a ty mu pfestaly zabirat, objevily se mu znovu problémy, a skon¢il tak v invalidnim dichodu.
Taktéz respondentka 9 uzivala rizné 1éky, az podstoupila operaci. V mezidobi vyhledavala
pomoc u ruznych specialisti. Dale se svétila, Ze v zaméstnani na pozici prodavacky nebyla
schopna se sousttedit na praci, neustale musela odbihat na toaletu. Své pocity vyjadrila slovy:
., Kdyz vas to nuti, ale vy nemiizete odbehnout, protoze mdte klienta. Bylo to strasné omezujici.

Neveédeéla jsem pomalu, co mam delat driv ™.

Respondenti, ktefi vykonavaji své zaméstnani na plny nebo ¢asteény uvazek, maji tfeba jen
obCasné obtize, se taktéz podé€lili o své zkuSenosti souvisejici s vykonem jejich prace.
Respondentka 1 se svéfila, Ze ma nékdy den, kdy ji nemoc neumoziuje pln€ se vénovat své
pracovni ¢innosti, a musi tak nemoci pfizptsobit své pracovni povinnosti. V soucasné dob¢ je
to ale vyjime¢né. Pokud to nastane, tak respondentka neni omezena jen na praci ze své
kancelare. Respondentka k tomu doplnila: ,, Mdm zaméstnani, které mi v tomto nevadi. Kdyz
mam néjaky handicap, tak nemam problém, abych zistala doma. Muzu délat tu praci®.
Zaméstnavatel ji vychazi vstiic a diky tomu se neciti limitovana. Respondentka 18 svoji praci
vnima jako vyhodu, nebot’ vykonava praci na home office. Tato respondentka v pfedchozich
letech musela zménit zaméstnani, a m4 tedy mozZnost to porovnat. Nyni se citi v lepsi
psychické pohod¢: ,, 4 jsem v psychickém klidu. Nemusim se stresovat a nemusim jit ani na
neschopenku. Nemusim reSit lidi s tim, zZe bych byla treba na neschopence®. Taktéz
respondent 13 zménil zaméstnani kviili nemoci. Dfive pracoval jako fidic, a to 1 ¢asto dlouho
do noci. V dob¢ kdy se sam rozhodl dat vypovéd, byl po hospitalizaci v nemocnici pro
opakované bolesti bficha. Po ndvratu znemocnice ale vbrzké dobé nastoupil zpét
do zaméstnani. Byl vycCerpany, zesldbly a nakonec v zaméstnani zkolaboval. To byl
pro respondenta impuls pro zménu zaméstnani: ,, Pustili mé z nemocnice, bylo to v prosinci.
Obvodni doktor mé nechal chvili na kontrolce a potom mi rekl, Ze bych mohl jit do prace.
Ja mu Fikam. Pane doktore, nechte mé doma. Co za téch x let vim, do ceho jdu. Nakonec jsem
nastoupil. Dva dny jsem vydrzel a treti den jsem zkolaboval. A lécil jsem se nanovo. Nakonec
jsem dal vypoved’ a nyni pracuji na ranni smenu. Prosté klid, Zadné nervy . Nejvétsi problém

pii vykonu zaméstnani pravdépodobné pocit'uje respondentka 21. Ta uvedla, Ze omezenim pfi
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praci je pro ni , neskutecna unava*“, diky které se méné¢ koncentruje. Zaroveil uznava,
ze vykonava naro¢nou praci — velitele zdsahové jednotky. Dvéma respondentim (R17 a R14)
jejich zaméstnavatel naopak vysel natolik vstfic, ze jim vyhovél v upravé smén. Respondent
14 k tomu sdélil: ,, Diiv jsem chodil na tii smény, ale potieboval jsem takovy ten, jak se Fika
klid, klidnéjsi rezim, aby prosté to télo deélalo, co md, a ne pobihat stile po fabrice. Ted
pracuji na dvé smeny, tedy bez nocnich smen*. Tento respondent jako jediny je v soucasné
dobé tfictvrté roku v pracovni neschopnosti. Nyni se obava, jak se bude nemoc vyvijet dal.
Doma ma malé dité¢ a manzelku na matetské dovolené. Nechce skoncit v invalidnim dichodu
a odtivodnil to poklesem rodinného rozpoctu. I dalsi respondentka 11 ma pozitivni zkusenost
se zameéstnavatelem. Ten ji presunul kancelar k blizkosti toalet: ,,Dali mi kancelar bliz
k toaletam. Tak je to dobry. Stiham i dobéhnout. Na toaletu si muzZu dojit, kdy chci®.
A respondent 6 uvedl, Ze zaméstnavatel je srozumén s jeho nemoci a respektuje jeho potiebu
1ékate. Dalsi respondentka 20 pracuje jako kovodé€lnice. Toto zaméstnani dle jejich slov
zvlada vykonavat, ale jen diky akceptovani nemoci zaméstnavatelem. Ten ji povolil dochazet
na toaletu, kdykoliv potfebuje. Tato respondentka ndm v priab¢hu rozhovoru sdélila, ze ma
bolesti kloubtl. Proto nas zajimalo, zda ji bolest kloubti n¢jak neomezuje pti vykonavani této
pracovni Cinnosti. Vyjadiila se nasledovné: ,,Kdyz bych to méla zhodnotit, tak kdyz bych
chtéla néco poradné stisknout, tak mé to boli. Kolikrat to citim, ikdyz nenamaham ruku, a to si
uz musim vzit prasek na bolest”. S ohleduplnosti svych kolegyn v zaméstnani se setkala
respondentka 5. Pracuje jako laborantka a jeji kolegyné vé&di, Ze ma Crohnovu nemoc: ,, Véd;,
ze mam ty problemy. Kdyz reknu, Ze potirebuji, zastupuji mé. Pomahaji mné ve vsem. Takze
s timto neni zadny problém “. V neposledni fad¢€ je potfeba také uvést, Ze respondentce 3 jeji
zamé&stnani naopak dava impuls ke zvladani vSech svych starosti, které souviseji s nemoci
a péci o syna. Pracuje jako servirka na castecny uvazek, bavi ji to. Praci se dokaze
odreagovat a rada si také popovida s lidmi: ,, Ta prace mé nastartuje. Jsem komunikativni typ,
Jjsem rada mezi lidmi. Rada mluvim, to mé strasné nabiji. Pak prijde nekolik dnii, to zas to na

mé padne “.

Dale jsme se u respondentli zaméfili, jaky dopad ma Crohnova nemoc na traveni volného
Casu. Respondenti sviij volny ¢as vénuji nejen sobé¢, ale predev§im péci o své nejblizsi. Zjistili
jsme, Ze ne vSem a ne vzdy se to dafi v plné mife. Mira zapojeni do aktivit ve volném case je
ovlivnéna predevS§im relapsem nebo remisi nemoci. Respondentka 21 uvedla, Ze ji
v aktivitach ve volném cCase Casto brani Unava: ,, To, Ze si ¢lovéek asi navykne, Ze spousty veci

Jjist nemiize nebo ba naopak by mél. To je to nejmensi. Mné asi nejvic vadi ta fyzicka stranka.
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Neékdy nevydrzim deélat nic. Nejsem niceho schopna, natoz kino, divadlo*. K tomu dodava,
ze na zmirnéni Unavy ji v souc¢asné dobé pomaha biologicka 1écba, diky které muze alespoini
relaxovat na svoji zahraddce. Respondentka 1 se také svéfila, ze v nedavné dobé musela kviili
kiecim v bfiSe zrusit naplanovanou navstévu svych blizkych u nich doma. A respondent 6 je
rad, ze zvlada své zaméstnani a na dalsi aktivity mu nezbyvaji sily. Troufne si na jednodenni
aktivity, jako je kino nebo divadlo, ale na vicedenni aktivity uz mu moc sil nezbyva. Naopak
respondent 7 vyzdvihl své nyné;si klidové obdobi: ,, Ted’ se da Fict, Ze jsem v pohode. “ Diky
tomu se mtiZze vénovat sportu: ,,Ja jsem byl vzdycky bézec. Takze se snazim béhat. Chci se
prihlasit na kickbox, kdyz to pujde. Jinak jizda na kole, chozeni do prirody, prespani
v prirode. “ Zdraznil, Ze ne vzdy tomu tak bylo: ,, Kdyz jsem mél ty kiece, tak to prosté neslo,
nemohl jsem behat. Nemohl jsem se pordadné vlastné nadechnout”. Respondentka 15 se
k otdzce vyjadrtila, Ze postupem casu musela slevit ze své oblibené Cinnosti: ,, Ted’ na to
nemam moc energie. Diive jsem sportovala. Obcas chodim do bazénu, béham, ale kopec uz
nevybehnu“. Respondent 14 se naopak musel vzdat oblibené aktivity a do dneska ji
nevykonava: ,, Co se tyce té fyzické aktivity, tak uz to zZadny vrcholovy sport asi nebude. Strevo
je néjakym stylem zasazeno, tak na Zadné traveni volného casu v posilovné to uz neni*”. Jind
respondentka R18 pfistupuje ke své oblibené aktivité¢ obezietné. Své aktivity se nevzdala,
snazi se vSe délat umirnéné: ,, Chodim na prochazky se psem. Poté delam i hasicsky sport.

Obcas chodime béhat. To ja miizu, ale jen tak umirnéné .

Dalsi faktor, ktery ovliviiuje traveni volného ¢asu je prijem, ktery respondentim neumoznuje
pln¢ se vénovat néjakym aktivitam, nemaji na n¢ mnohdy pomysleni, natoZ schopnost se pln¢
soustiedit. Respondentka 20 uvedla, ze kvili prijmu musela uz nékolikrat odlozit naplanovou
akci. Obdobné zkuSenosti popsala také respondentka 9: ,,Jak jsem méla ty prijmy, to bylo
prosté hrozné. V té dobé to kolikrat neslo ani udrzet. Urcité jsem nepremyslela, co budu délat
odpoledne, kam jit. Byla jsem radeji doma, nez se nekde ztrapnit®. Taktéz se k tomuto
vyjadrtila respondentka 2, pro kterou bylo pfedevsim naro¢né pocatecni obdobi nemoci, kdy ji
znacn¢€ omezovaly priymy: ,,Jak jsem rekla, v té dobé to bylo opravdu na doraz, nebyla jsem
schopna se o sebe postarat. Potrebovala jsem odpocinek a uz viibec ne nékam jet. Byla jsem
radeji doma“. K tomu také doplnila, ze pokud musela jet do mésta, dopravnim prostiedkem,

bylo to pro ni nepiijemné, jelikoZ musela nosit jednorazové pleny.

Dale jsme zjistili, Ze s vyprazdhovanim uzce souvisi 1 vybér lokalizace rliznych aktivit.
Naptiklad respondentka 19 si vybira aktivity podle pfistupnosti toalet: ,, Pokud nekdo z holek

navrhne nekam jet, tak se nejprve zeptam, zda je tam toaleta? Az potom se teprve rozhodnu,
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zda pojedu na tu akci”. Podobné hovofil respondent 17, ktery se pohybuje jen v blizkosti
toalet, pfipadné ma ale pfipraveny toaletni papir. Taktéz respondentka 5 si takto vybird své
aktivity. Nicmén¢ pokud jede nékam, kde nejsou toalety, je ve stresu: ,, To je takovy jedno
s druhym. Kdyz vim, Ze nékde ty toalety nejsou, Ze bych treba nemohla na toaletu, tak se
zacnu stresovat. Nekdy mé to nuti jit doma pred odjezdem treba trikrat”. Respondent 13
aktivity moc nevyhledava, jelikoz se boji moznych problémi. Pokud se rozhodne pro néjakou
aktivitu, rad¢ji se pohybuje v misté bydlisté, kde to dobie zna: ,,Ja na akce moc nechodim.
Kdyz uz, tak jsou tady v misté bydliste. No, kdyz holt clovek musi, tak si odskocim. Vzdycky ale
vim kam a vezmu si i toaletni papir”. Naopak respondenti 4 a 15 nemaji problém jet
i do zahrani¢i. K tomu viak respondentka 15 uvedla: ,,Jo byli jsme v Recku, strava byla
vyborna. Kdyz nékam jedu, tak si neberu nic, co by mé mohlo prohnat nebo co by mi
neudeélalo dobre. Jsem treba na suchém rohliku“. O nasazeni leh¢i diety ptfed néjakou cestou
mluvil i respondent 17: , Clovék s tim musi taknéjak pocitat. Kdyz vim, Ze bude néco
at’ to zbytecne neprovokuju“. Dale jsme se dozvédéli, ze pokud se respondenti rozhodnou
nékam jet, tak pfemysli, jaké dopravni prostfedky vyuziji. Ne&kteti rad¢ji uptednostiuji
automobil. Respondenti 12 a 16 to vnimaji jako moznost kdykoliv si zastavit, R8 rad jezdi
autem a vnima jizdu jako relax, pfedevSim kdyZ jede na ryby, R17 v tom vidi pohodlnost
a RS ktomuto také uvedla: , KdyZ jezdime viastni dopravou na dovoleny, jezdime tady
po Cechach. To je takové, Ze miizu ict manzelovi, ted’ mi tady zastav. Nebo mu eknu, Ze je to
akutni, tak musime prosté zastavit. Pri nejblizsi prileZitosti zastavi“. Dle jejich slov je to
méné stresujici nez jet autobusem: ,, Takze je to takové, Ze se spoléham na toho nejblizsiho,
nez na to, Ze bych jela autobusem. Je to pro mé stresujici jet autobusem “. Tato respondentka
jako jedind uvedla, Ze pii svych cestach také vyuzivda WC kartu. Respondentka 18 sice
nevlastni automobil, ale m4 moznost jet autobusem nebo vlakem. Nicméné uvedla,

ze ve vlaku mtize vyuzit toaletu, coz v autobuse dle jejich slov je nerealizovatelné.
Podkategorie 12 — Spanek a odpoc¢inek

Z vyzkumného Setfeni bylo zjisténo, Ze skupina 14 respondentt si st¢Zovala na kvantitu nebo
kvalitu spanku. Respondentka 3 potiebu svého spanku nejprve zhodnotila ohlédnutim
do minulosti a k tomu se jednoznacné vyjadtila: ,, Ted’ uz konecné spim . Tato respondentka
pii rozhovoru poukdzala na problémy, které ji tizily v poc¢atku nemoci. V té¢ dobé méla Cetné
prijmovité stolice a byla znacné vycCerpana a nevyspald. Nasledn¢ ale vyslovila své pirani:

,,Ja bych chtela spat tak deset hodin, ale spim tak 6—7 hodin“. Respondentka sdélila, ze by
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vydrzela dlouho spat, ale nemlze si to dovolit zdivodu péfe o svého syna.
U respondentky 2 byl spanek ovlivnén Castymi bolestmi bticha. Bylo to v dobé, kdy ji
zjistili Crohnovu nemoc a nez doslo ke stabilizaci nemoci: ,, Spdanek byl ovlivnén tenkrat, kdyz
jsem zacinala marodit. To jsem méla v noci velké krrece a litala jsem casto na zachod. Nyni
mam spanek dobry . Respondent 7 k tomu doplnil: ,, Vic jsem prospal, nez jsem byl vzhiiru“.
Obdobné se vyjadfila respondentka 1. Ta konstatovala, ze se dikladné nevyspi, pokud ji trapi
kiece. Dale doplnila, ze ji nejvice trapily pied nasazenim biologické 1écby: ,, Nez mné dali
tuhle lécbu, tak jsem to mela kazdy den“. Od té doby se citi 1épe a v souc¢asné dobé hodnoti
spanek podle aktivity nemoci. Tedy pokud ma kiece, tak se také nevyspi. ,, Mam kvalitni
spanek. Pokud jsou ty kiece, tak to teda nespim. Za ten rok jsem to méla 4x 5x. Ale kdyz jsem
v klidové fazi, tak nemam zZadny problém “. Naopak respondentka 9 se domniva, ze pravé nove
nasazend biologickd 1écba ji zplsobila problémy se spankem: , 4 ted” mam problém, ze
nemuzu v noci spat. Nevim, ale mam to od té doby, co mi aplikuji tu novou biologickou
lecbu“. Do té doby respondentka problém se spankem neméla. Respondent 13 problémy se
spankem nyni jiz nema diky 1ékiim uZivanych na spani.: ,,To Vam reknu na rovinu. UZivam
leky na spani pravidelné”. Respondent 13 je zacal uzivat v dobé pfedchoziho zaméstnani,
které¢ ho znaén¢ vycerpavalo: ,, Délal jsem Fidice. Jezdili jsme do jedenacti do vecera. Driv
skoncit jsme casto nestihali. V tu dobu jsem potieboval spanek. Takze jsem si uz na léky
zvyknul . Dale jsme zjistili, Ze existuji 1 dalsi faktory, které mohou ovlivnit kvalitu spanku.
Respondent 16 si své problémy s usinanim odtivodnoval jidlem: ,, Problém se spankem mam,
jen kdyz se vecer vic najim. To nejde spat. Je mi tézko ““. Respondentka 19 popisovala problém
se spankem v souvislosti s nutnosti vyprazdnéni: ,,Kdyz treba spim, najednou mné zacind
spankem pfisuzuje stresu souvisejicimu s pfedchozim partnerskym vztahem: ,, V tom prvnim
vztahu jsem moc nespala, to jsem méla streva bolavéjsi. Asi tim stresem a nyni je to dobry .
Tato respondentka déle doplnila, Ze spi v noci celkem sedm hodin a je zvykla si odpoc¢inout
ve volnych dnech: ,, Ale jsem naucena pres vikend, v sobotu, v nedéli po obéde dvé hodiny
spat“. Obdobné se vyjadrila respondentka 18, kterd naspi v noci pét hodin, ale deficit spanku
dohani béhem dne: ,,Jd chodim spat kolem piilnoci. Ja spim malo. Po paté hodine vstavam,
ale pravidelné tedy po obédé chodim odpocivat. Nekdy na ctvrt hodiny, dvacet minut usnu “.
To ji umoziuje prace z domova. A respondentka 21 pocit'uje v porovnani s ostatnimi nejveétsi
deficit spanku: ,, Clovék je opravdu takovej bolavej. A tak jsem vycerpand natolik, Ze kolikrat

usnu behem dne vsedeé a spim 2 hodiny tvrdym spankem “.
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Ostatni respondenti si problémy se spankem odivodiali svym vékem (R 10 a R 15) nebo

narozenim ditéte (R 14).
Podkategorie 13 — Psychicky stav

V této kategorii jsme se zaméfili na psychicky stav nemocného ¢lovéka, a co jej ovlivnilo.
Z davodu, ze tyto oblasti respondenti Casto spojovali, nize popisujeme nejcastejsi

a nejzajimavéjsi odpovédi komplexné.

O skutecnosti, ze se jejich nemoc nijak neprojevila na psychickém stavu, se vyslovili
respondenti 4, 8, 11, 12, 15, 16. Zjistili jsme, Ze tito respondenti jsou doposud léceni

konvencni 1éEbou bez biologické 1é¢by.

vewr

diagnézy. Respondentka 9 toto obdobi popisuje slovy: ,, Kdyz jsem byla v té fazi, kdy jsem
nevédéla, co to je, doktor mné nedokdzal diagnostikovat, co to mam. Stdle néjaké vysetieni,
nevedela jsem, co se déje. Bylo to tézkeé, samé stresory . Stejné popisuje i obdobi, kdy byla
nucena piejit na jiny biologicky preparat, jelikoz ji pfedchozi od obtizi nepomohl.
Respondentka 3 pocateni obdobi popsala néasledovné: ,, Pro mé bylo nejhorsi to, Ze i kdyz
jsem brala léky na nervy, méla jsem stale prujmy. Ono to neprestavalo a nikdo mi nedokdzal
pomoc a Fict, co to mam, opravdu ‘. Respondentka 21 toto obdobi charakterizuje pro sebe
jako velmi narocné, jelikoZ se ona sama domnivala, Ze ma bolesti bficha a prijmy
na psychickém podklad¢: ,, Nevédeli jsme si rady. Ja v té dobé jsem se lécila na psychiatrii.
Meéla jsem dojem, Ze je to psychického razu. Po case jsem se dozvédéla, ze miij synovec se léci
s Crohnem. A to byl on, kdo mné doporucil jit se nechat vysetrit“. Bohuzel to neni jeding,
¢emu musela tato respondentka Celit. Respondentka se svéfila, Ze ji nemoc zménila Zivot.
Ze zacatku si musela zvykat na stud, jakmile ji pfepadla potieba se vyprazdnit nejen doma,
ale 1 na vefejnosti, a patii do toho i rozvod respondentky. Respondentka to popsala slovy:
,Muj byvaly manzel to opravdu neunesl. Zacal mit podezreni, protoZe jsem se zacala
schovavat a kdesi cosi. Tak zacal mit podezreni, ze mam jiny vztah. Skoncilo to opravdu
rozvodem . V soucasné dobé tato respondentka diky biologické 1é¢bé se citi 1épe, ale i tak se
pfiznala, Ze ¢as od ¢asu se zavie do koupelny, vybredi se. Rekne si, Ze 1idé jsou na tom daleko
hife. Vezme si ¢okolddu, uklidni se a jde Zivotem dal. K tomu ji pomahaji nejen déti,
ale 1 soucasny pritel. Taktéz respondentka 20 prozivala stresové obdobi v pocatku své nemoci,
ale v soucasném vztahu je spokojend a ma to vliv i na jeji pozitivni psychické prozivani

nemoci. Respondentka 5 je psychicky rozladéna, pokud je v akutni fazi a suzuji ji prajmy.
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Taktéz respondentka 19 uvedla, Ze ji nékdy ptfepadne velky strach a v hlavé ma zI¢ myslenky:
, Kdy zas prijdou ty prujmy a jak to zas zviadnu®. A dale k tomu dodala: ,, Proto radéji
navstevuji psychologickou poradnu “. Respondent 7 se podélil se svoji negativni zkuSenosti.
Jeho praktické 1ékarka pro déti a dorost se domnivala, Ze respondent nechce chodit do skoly,
a proto mu fekla, ze simuluje: ,, Chodili jsme za obvodni doktorkou. Ta mné predepisovala
Zivocisné uhli. Byla presvédcend, ze chci chodit za Skolu, ze simuluju. Prozival jsem to dost
Spatné. Az se mamka nastvala a jeli jsme za doktorem, kterého jsem mél pres ristovy
hormon ‘. Nyni se respondent s nemoci vyrovnal a citi se 1épe: ,, Uz jsem na tom lépe.
Zpocatku jsem se citil, jakoze nemuzu nic délat, nemiizu nikomu pomoc. Ted uz jsem
sobéstacny. Zvladam i teézsi veci, takze jsem v pohode . Obdobné Spatné se citila respondentka
18, ktera se nejprve 1é€ila pro zanét slepého stieva, a pomohla ji az zména oSettujiciho 1¢kate.
Respondent 13 taktéz zavzpominal na své zacatky zivota s touto nemoci a sdélil, Ze nejen on,
ale cela rodina z toho byla vydésena a k tomu dodava: ,, Mama i brecela. Postupem casu jsme
ale na internetu zjistili a tady od doktorii, Ze to neni néjakd nemoc, na kterou se umira.
No jsem jediny, kdo tu nemoc v rodiné ma*. Tento respondent ndsledn€ uvedl strach z mozné
operace: ,,Mé asi nemine néjakd operace. Podle toho, jak nemoc bude postupovat. Ale tak
nejak nemam strach. To mam vétsi strach ze zubare. Takze uz jsem si nécim prosel, nedelam
z toho zavery“. Respondent 14 naopak piiznava, Ze dokud si zcela nepfeCetl informace
z jedné brozury o Crohnové nemoci, tak byl bezradny, neumél se spravné stravovat. AZ po té
zjistil, Ze je nemoc individudlni a nasledné se vyjadiil: ,, Tak to jsem na to prisel po delsi
dobé. Prvni véc je ta, zZe jsem se s tim naucil zit. NepripousStim si to, Ze by mé to mélo néjak
omezovat. Chce to ten psychickej klid“. Respondent 10 naopak uvedl, ze pti diagnostice
nemoci byl jesté dit€ a v t& dobé€ si nemoc nepiipoustél a snazil se po celou dobu to brat jako:

6

., Vim, Ze je to na cely Zivot, ale na nemoc se neumira “. Respondent 6 v prvnich letech zivota
s nemoci pocitoval deprese: ,, Prvni dva roky jsem mél deprese pri uzivani kortikoidii. To bylo
hrozny. Zména ndlad. Bylo to docela tezky*. V t¢ dob€é mu hodné¢ pomohla jeho pftitelkyné,
ktera tolerovala jeho zmény nalad, a také sestra, kterda ho o nemoci informovala, jelikoz i ona
sama se s touto nemoci 1é¢i. Déle doplnil, Ze od doby, co vysadil kortikoidy, deprese nemiva

a citi se spokojene.

Podrobnéji o svych pocitech hovofila respondentka 2. Bylo pro ni nekomfortni noSeni
jednorazovych plen a zaroven obtizné se vzdalit od svého bydlisté. Diky tomu se vyhybala
lidem a nechtéla hovofit o svych problémech. Az diky pratelim se o svych problémech zacala

otevien¢ bavit. Tento zlom datuje do doby, kdy musela podstoupit operaci a pratelé ji
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v nemocnici navstévovali. ,, Oni za mnou hodné chodili do nemocnice. Byla jsem za to rada,
protoze jsem vlastné o tom zacala mluvit a tim to byla pro mé uleva. To mné hodné pomohlo.
Prijmout tu nemoc, nestydét se za ni a prosté néco pro to délat”. K tomuto také doplnila:
,Ale ted jsem zpétné rada, protoze mé nemoc poucila. Dokud jsem s tim bojovala, bylo
to horsi. Kdyz jsem nemoc prijala, naucila jsem se s tim zit“. Tato respondentka je v soucasné
dob¢ velmi aktivni. Jezdi na Svatovaclavské konference, je Clenkou obcanského sdruzeni
pro Crohnovu nemoc. Velmi se zajima o tuto problematiku, shani novinky a zaroven se snazi
pomahat i jinym lidem s touto nemoci. ,, Kdyz to takhle reknu, s témi lidmi to opravdu miiZete
probrat. Miizeme si Fict své zkuSenosti. Jsme ve styku s ostatnimi pacienty i béhem roku.
Mame na sebe kontakty a kdykoliv si miizeme rict, co komu pomohlo. Dokonce uz mé oslovuji
i znami a kolikrat reknou. Tento clovek také onemocnél. Mohla bys mu k tomu néco rict?
Takze ja jim poslu néjaky materialy . Jediné, na co si respondentka 2 postézovala, Ze ji trapi
nezéadouci ucinky biologické 1écby, zdnéty v nose, v o¢ich. A na zavér rozhovoru také sdélila:
,, Ale jinak, ja jsem rada na jednu stranu za tu nemoc, protoze jsem se naucila o sebe starat®.
O pozitivnim piistupu k Zivotu se vyjadfili i respondenti 1 a R17. R1 ,, Clovék se s tim naucil
Zit. Prizpusobim se tomu, jak v jidle, tak i uberu, jak se rika plyn, a jsem zase v pohodé ‘. R17:
, Muj osobni nazor je, Ze je to v hlavée, ne ve stievech. Kdo si zacne pripoustét nemoc,

Jja nemuizu to nebo ono, tak asi to nezvlada. Ja se snazim fungovat jako kazdy jiny “.
Podkategorie 14 — Interpersonalni vztahy

V této kategorii bylo zjistovano, zda a predev§sim jakou formou se respondentim dostava
porozuméni a podpory od blizkych ¢lent jejich rodiny a ptatel. Na zékladé vyzkumného
Setfeni byly odhaleny bud’ Zadné, u vetSiny respondentll vSak pozitivni neZ negativni ohlasy

pro jejich podporu za obdobi od propuknuti Crohnovy nemoci.

Pro respondenta 7 jsou velkou oporou jeho nejblizsi, nejvice zdiiraznil pomoc své matky:
, Rodina mné s tim pomohla. Hodné mamka, ta ma pochopeni. Stile me podporuje*.
Jeho matka ho podporuje nejen psychicky, ale také je mu napomocné pii dodrZzovani diety:
., Pomdha mi s dodrzovanim diety. Ja jsem takovy zapomnétlivy “. Za celou rodinu se obdobné
kladn€ vyjadrily 1 respondentky 4 a R1. Respondentka 1 to upfesnila, Ze jeji rodina vnima
nemoc jako jeji soucast a dale se vyjadtila: ,,Jsou schopni se prizpiisobit a tolerovat moje dny,
kdyz mi je Spatné“. Tato respondentka pozitivné zhodnotila i manzelovu pomoc v dobg,
kdyz byly jejich déti malé, respondentka méla pfed operaci, manzel dochdzel do zamé&stnani

a zaroven se dokazal postarat nejen o jejich déti, ale i o ni samotnou. Je si védoma, ze pro
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jejiho manzela to nebylo snadné. Taktéz respondentce 11 se dostavd podpora od manzela
a od svych dcer, kterym je 12 a 17 let: ,,Ja moc ty problémy nemivam. Kdyz mi néco je,
tak vim, Ze se mohu spolehnout nejen na manzela, ale i na své dcery. Mame dvandctiletou
a sedmnactiletou dceru. Takze i ony pomahaji s domdacnosti“. V této souvislosti respondentka
5 popsala urc€itou toleranci od svého manzela: ,, Pokud mam prijmy a jsem unavena, tak mne
manczel toleruje, Ze neni uklizeno. Prosté, kdyz mi je hiir, muizu si domaci prace odlozit nebo to
zvladne manzel”“. Tato respondentka také popsala situaci souvisejici s vyprazdnovanim
stolice: ,, Kdyz prijedeme k rodicum, vedi, Ze do hodiny potrebuji toaletu. Takze kdyz reknu,
Ze potrebuji, tak to respektuji . Respondentka 9 kladné hodnotila pomoc svych rodict, ktefi ji
diive pomohli s péci o ro¢ni dceru: ,, Kdyz byl dceri rok, tak se mi potize vratily zpét. Byly to
strasné stresory. Nevédela jsem, co bude dal. Méla jsem stdle prijem a zas priijem.
Po domluvé jsem bydlela néjakou dobu i u rodicu*. Byla za to vdézna. O dceru ji pomohli
pecovat jeji rodice a manzel mohl chodit do prace a financné je zaopatiit. Tato respondentka
neoc¢ekava podporu od svych pratel: ,, Ono spousta lidi o tom nevi, co mam. Nechci se o tom
s nikym bavit, svérovat se. Je to takové neprijemé, jak to jde pres ta stieva . Respondentka 12
naopak popsala pomoc ve form¢ dobiti energie po navstévé vnoucat. Respondent 6 se mohl
obratit na svou sestru, nebot’ 1 ona se s timto onemocnénim 1€¢i: ,,Jelikoz to mame v rodiné
17, tak to vzala pozitivné (pozn. autora: respondent, sestra a sestienice). Sestra to méla driv,
tak mné dost pomohla. Rekla mi k tomu vice informaci a nemusel jsem sam nic hledat".
Respondentka 2 se pozitivné vyjadiila také o své rodin€ a zaroven uvedla, Ze ji pomohli
prekonat toto obdobi také ptatelé, ktefi se 1é¢i se stejnym onemocnénim: ,,Jo, jo, hodnée.
Ale rodina to nepochopi tolik jako ti, kteri jsou stejné postizeni, kdyz se takto vyjadrim. Takze
s temi lidmi to opravdu miizete probrat. Byla jsem za to rada, protoze jsem o tom mohla
mluvit“. 1 rodina respondenta 14 pomohla pfekonat zac¢atky s onemocnénim. Soucasné se ale
sveétil, Ze mél obavy, jak ho pfijme jeho nynéjs$i partnerka, se kterou se poznal pozdéji,
v dobé, kdy uz tuto nemoc mél: ,, Nevedel jsem, jak ji to mam vict. Mél jsem trochu strach,
jak na to bude reagovat. Ale prijala to a mné se ulevilo“. Dva respondenti se také svéfili,
Zze se jim rodina snazila pomoci, ale zaroven se stim vyrovnavala hiife neZ oni sami.
R18: ,, Veelku jo. Zpocatku byl manzel moznd vice vystresovany nez ja, ale snazil se mi
pomahat . Nebo R13: ,, No, ze zacatku z toho byli takovi vydéseni. V rodiné to nikdo pred tim
nemel. Nevedeli jsme, o co jde“. Bohuzel jsme se u respondentky 20 setkali nejprve
s negativnim, pozdé&ji s pozitivnim pohledem na tento problém. Takto popsala obdobi, kdy
zacala mit problémy: ,,Ja jsem byla v té dobé s byvalym partnerem, tak to byl samy stres,

nechapal, neveril mi“. A nasledné uvedla, ze nyni zije s détmi a s jinym partnerem, ktery je
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k ni ohleduplny: ,, Védi, ze jsem nemocna. Uz si zvykli, kdyz nekam jdeme, Ze mam takové
pravidlo. Pomdhaji mne najit tu toaletu. Vzdy tomu predejit”. Taktéz respondentka 21 ma
obdobnou zkusenost: ,, Miij byvaly muz to opravdu neunesl. Zacal mit podezreni, Ze mam jiny
vztah. Skoncilo to opravdu rozvodem “. Tato respondentka se setkala 1 s negativnim pfistupem
matky k jeji nemoci: ,, Bohuzel mamka nemoc neuznava. Ta to bere tak, kdyz je to priijem, tak
je to prujem. Od zacatku méla stejny pristup, a tak ji nerikam, zZe mné boli bricho nebo néco
takového . Tato informantka ma alesponn porozuméni u svych déti a soucasného piitele:
., Pres veskerou podporu mych déti a pritele se snazim zit“. Zrozhovori vyplynula
nespokojenost respondentky 3. Ta se svéfila, ze musi domacnost zvladdat sama: ,,Jsem na vse

sama. Manzel mi moc nepomiize. Radéji je na telefonu, pocitaci, obcas si se synem pohraje *.

Dale dle vyjadfeni respondentky 2, ve svém volném cCase navstévuje akce poradané
pro nemocné s Crohnovou nemoci. Komunikuje tak s lidmi, ktefi trpi stejnym onemocnénim.
Vidi v tom pozitivum pro sebe a doporuceni i pro jiné pacienty s Crohnovou nemoci: ,, Jezdim
na Svatovaclavské konference a jsem clenkou toho sdruZeni. Stale shanim néjaké novinky.
Mame tam i partu a ¢im dal vice se rozsifujeme. Lidi tam prijedou a nékteri maji strach,
protoze tam jsou nove. Kdyz vidi, Ze my jsme tak aktivni a vSechno, tak prosté nevahaj a jedou
znova. Poznaji, ze opravdu to ma smysl, to sdileni . Respondent 13 uvedl, ze slySel o riiznych
akcich pro nemocné, dokonce nad navstévou premyslel, a domniva se, Ze by mu to prospélo:
,,Jd jsem na facebooku prihlaseny. Vlastné se divam, co tam lidi pisou. Co uzivate, jak vam je.
Poradaji se i srazy. Chtél jsem tam jet. Mluvit s lidmi a vyménit si nazor, ale ja tam nikoho
neznam. Myslim si, Ze by mi to prospélo”. Naopak respondent 14 se ke komunikaci
s nemocnymi lidmi a sdileni zkuSenosti vyjadiil zaporné: ,,Ze bych musel s nékym o tom
na potkani povidat, to ne. Clovék to v tom podvédomi md, ale Ze by o tom musel mluvit, to si
myslim, Ze je na Skodu. A proto jsem se niceho nezucastnil. Nebyl jsem na Zadné akci*.
Také je zajimava jeho zkuSenost z 1azni, které navstivil: ,, Tedka v laznich mné tam jeden pan
Fikal, Ze maji na facebooku skupinu. Schazeji se. Kdyz se ale rozpovidal dal, tak zacal mluvit
jenom o tom. A Ze bych to musel stale poslouchat a kwvili tomu tam jezdit, to ne. To radsi
vyrazim s kamarady, se kterymi je sranda. Prosté takovy ten psychicky klid, byt v pohode,
v klidu**. Obdobné se vyjadfila 1 respondentka 15: ,,Jsem na facebooku, v té Crohnovée

skupine. Ale kdyz clovek vidi, jak to miize dopadnout, tak tam nechodim tak casto*.
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7 DISKUZE

Crohnova nemoc jako chronické onemocnéni ovliviiuje kazdodenni zivot jedince. Jedinec
se potykd s mnoha pro n¢j nepiijemnymi problémy, a to nejen v dobé diagnostikovani nemoci
a kratce po ni, ale u vétSiny nemocnych problémy pfetrvavaji v mensi nebo vétsi intenzité
po cely zbytek jejich Zivota. Tyto problémy nasledné mohou zasahovat do psychickych,
socialnich a dalSich aspekti jejich Zivota. Crohnova nemoc je komplexnim zdravotnim

problémem, ktery je vniman individualné a rozdilné bude vnimana i kvalita zivota.

Kvalita Zivota, jeji méfeni a hodnoceni stidle nabyva v klinické praxi na svém vyznamu.
Vysledky méteni v praxi by mély vzdy pomoci vice pochopit nemocného jedince a nasledné
zvolit vhodné intervence ke zvySeni kvality zivota. Vysledek spravné diagnostiky, spravného
nastaveni lécby a udrzeni co nejvySsi Urovné kvality zivota neni prace jen jednoho
z odbornikd, ale celého multidisciplinarniho tymu, kam patii 1 nezastupitelnd role

nelékarského zdravotnického pracovnika.

K pochopeni kazdodenniho Zivota nemocnych, ktery miize byt ovlivnén rliznymi faktory,
se snazi prispét 1 tato prace. Jejim cilem bylo sledovat kvalitu zivota nemocnych s Crohnovou
nemoci pomoci ukazatelti, jako je aktivita nemoci, typ a délka 1écby, zhodnoceni kvality
zivota mezi 1.-2. méfenim a porovnani kvality Zivota nemocnych s Crohnovou nemoci
s popula¢ni normou v€kového rozmezi 18-59 let. Kazdy nemocny s Crohnovou nemoci miiZze
mit trochu jiny prib¢h nemoci a od toho se posléze miiZze odliSovat uspokojovani jednotlivych
potieb a metody feSeni problémi. Z tohoto divodu je kvantitativni vyzkum doplnén
o kvalitativni Setfeni, aby byl ziskan komplexné&jsi pohled na kazdodenni Zivot nemocnych

s Crohnovou nemoci.

Jednotlivé podkapitoly ¢asti diskuze jsou rozdéleny na diskuzi k vysledkiim kvantitativniho
vyzkumu a na diskuzi k vysledkiim kvalitativniho vyzkumu. V tvodu prvni podkapitoly 7.1 je
charakteristika respondentd diskutovana, pro shodu s druhym métenim, jen pomoci vysledki
z prvniho méfeni. V nésledujici ¢asti podkapitoly, kde bylo cilem porovnani ziskanych dat,
jsou v diskuzi pouzity vysledky z obou méteni. Dale je diskuze této podkapitoly rozdélena
podle stanovenych hypotéz. V podkapitole 7.2 je diskutovano nad vysledky kvalitativniho

vyzkumu pomoci stanovené vyzkumné otazky.
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7.1 Diskuze k vysledkiim kvantitativniho vyzkumu
Prvnim krokem Setfeni bylo rozdé€leni respondentl dle charakteristiky nemoci. K tomu byla
pouzita Montrealskd klasifikace, ktera posuzuje v€k pfi stanoveni diagndzy, lokalizaci
a charakteristiku (chovéani) nemoci. Pokud vychézime z prvniho méfeni u 121 respondenti,
tak Crohnova nemoc byla 93 (76,9 %) respondentim diagnostikovdna mezi 17 az 40 rokem,
coZ tvofi nejvice zastoupenou skupinu v naSem souboru. Toto zjiSténi nebylo piekvapujici,
nebot’ jak uvadi Bortlik (2014), nastup prvnich piiznakii nemoci je ¢asty v obdobi dospivani
a v mladém dospélém véku. To potvrzuje i Luka§ (2012), ktery uvadi nejcastéjsi vek pfi
stanoveni diagnoézy mezi 20. az 30. rokem Zivota. Dale dle UZIS CR vé&kovy pramér
nemocnych s Crohnovou nemoci je 43 let (median 40) u muzi, u Zen 45 let (medidn 43)
(Dusek a kol.,, 2019b). Dle Zbotila (2018) jsou nejcastéji sledovanou skupinou
v gastroenterologickych poradnach pacienti ve véku 30 az 40 let. Tato tvrzeni je mozné
porovnat s vysledky naseho vyzkumu, kdy primérny vék obou pohlavi naSich respondenti
dosahoval 41,0 let, primérny vék muza byl 40 let, u Zen 43 let. Pomoci Montrealské
klasifikace je také mozné specifikovat respondenty dle lokalizace postizeni zanétem. Z naSeho
vyzkumu byl zjistén u 40 (33,1 %) respondentl nejcastéjsi vyskyt v termindlnim ileu (L1),
vileu a kolon (L3) byl vyskyt u 38 (31,4 %) respondentd a u 31 (25,6 %) respondentli
v oblasti kolon (L2). Vyskyt v terminalnim ileu, coby v nejcastéjsi oblasti, se témét shoduje
s odbornym c¢lankem KozZeluhové (2018), kterd také uvadi nejcastéjsi vyskyt v této oblasti,
az u 45 % pacientl. V nasem vyzkumu zadny respondent nemél samostatné zasazenou horni
¢ast travici trubice (L4), naopak byli zastoupeni respondenti, ktefi méli postizeno vice usekl
travici trubice soucasn¢. Jde o kombinace LI1+L4, L1+L2, L2+L4, L3+L4 (celkem
u 12 respondentll — 9,9 %), coZ se opét shodovalo s tvrzenim, Ze se morfologické projevy
nemoci mohou vyskytovat segmentalné na vice ¢astech traviciho traktu soucasné (Bures,
a kol., 2014). S timto tvrzenim se taktéZ shoduji Pimentel, Rocha, Santana (2019), ktefi
potvrzuji, Ze k postizeni horniho gastrointestindlniho traktu u Crohnovy nemoci dochazi
souCasn¢ s postizenim dolniho gastrointestindlniho traktu. Posledni hodnotici oblasti
Montrealské klasifikace je charakteristika (chovani) nemoci. Onemocnéni se projevovalo u 53
(43,8 %) respondentti jako zanétlivy typ (B1) a u 37 (30,6 %) respondentli jako stendzujici
typ (B2) onemocnéni. U 4 (3,3 %) respondentl doslo k perforaci do okolnich struktur (B3)
aul (0,8 %) respondenta md onemocnéni podobu chovani perianalniho postizeni (B4). I zde
pii hodnoceni charakteristiky nemoci se objevuji kombinace B1+B4, B1+B2, B2+B4, B2+B3,
B3+B4, B2+B3+B4 (celkem u 26 respondentl — 21,5 %). K téméf shodnym vysledkiim
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dospé€li Saro et al. (2017). Ve svém vyzkumném vzorku 126 respondentti s Crohnovou
nemoci méli taktéz zastoupeny respondenty s rtiznou charakteristikou nemoci, kterd byla
hodnocena dle Montrealské klasifikace. Jejich nejCastéji prezentovanou skupinou byla ta
s vyskytem zanétlivého typu nemoci (B1) — u 59 (46.8 %). Dale jejich skupinu tvofili
respondenti se stenozujici formou nemoci (B2) — 20 (15,9 %) respondentt, 14 (11,1)
respondentl s penetrujici formou nemoci (B3) a pocetna skupina byla také u respondentii
s kombinaci rGznych charakteristik (Bl + B1; B2 + B4; B3 + B4) — 33 (26,2 %). Naopak
odlisné vysledky zjistili Cioffi et al (2020) u svych 135 respondenti s Crohnovou nemoci.
Stendzujici formu uvedli u 72 (53,3 %) respondentti jako nejCastéjsi a az poté nasledovala
forma zanétliva — 37 (27,4 %) a penetrujici 26 (19,3 %). V jejich vzorku jiz nejsou zastoupeni
respondenti s riznou kombinaci chovani nemoci hodnocené dle Montrealské klasifikace.
V porovnani s témito vyzkumnymi studiemi zde nalézdme odliSnost v zastoupeni respondenti
dle charakteristiky nemoci, ale jak uvadi Prokopova (2016), chovani nemoci je do budoucna

obtizn¢ predvidatelné a lisi se v zavislosti na mistu a rozsahu postizeni travici trubice.

Dalsi specifikace respondentli byla zaméfena na rozdéleni dle aktivity Crohnovy nemoci,
tedy na respondenty v relapsu nemoci a na respondenty nachdzejici se v remisi nemoci,
hodnocené dle Bestova indexu (CDAI). Tento index byl vytvofen Bestem, et al. (1976)
za ucelem hodnoceni klinické aktivity nemoci. Vysledn4 hodnota indexu pod 150 upozoriiuje
na remisi onemocnéni a hodnota 150 a vice upozortiuje na relaps onemocnéni. Dle Sostegniho
et al. (2003), kteti podrobné&ji rozpracovali hodnoceni Bestova indexu, mtze byt relaps
nemoci ¢lenén na mirnou aktivitu vrozmezi 150-219 bodu, stiedni aktivitu v rozmezi
220-450 bodl a vysokou aktivitu, kterd je definovana jako hodnota CDAI > 450 bodu.
Rozdéleni nemocnych do skupiny dle pribéhu nemoci v dobé sbéru dat bylo dale pouZito
pro vyhodnoceni nékterych stanovenych hypotéz. Ve vyzkumném vzorku se v dobé prvniho
méfeni nachazelo 90 (74,4 %) respondentli v remisi a 31 (25,6 %) respondentd v relapsu.
Z celkového poctu respondentl v relapsu bylo s mirnou aktivitou 23, se stfedni aktivitou
7 a s vysokou aktivitou 1 respondent. V dobé druhého méteni se nachazelo 84 (79,2 %)
respondentl v remisi a 22 (20,8 %) respondentl v relapsu. Z celkového poctu respondentii
v relapsu bylo s mirnou aktivitou 17, se stfedni aktivitou 5 a s vysokou aktivitou nebyl zadny

respondent.
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Prvni testovana hypotéza

Hy Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Bestovym indexem (CDAI) a hodnotami
trombocyti, CRP, albuminem; a mezi hodnotami trombocyti s CRP u respondentt

s Crohnovou nemoci.

Ha Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Bestovym indexem (CDAI) a hodnotami
trombocytl, CRP, albuminem; a mezi hodnotami trombocyti s CRP u respondentd

s Crohnovou nemoci.

Bestliv index (CDAI) hodnoti klinickou aktivitu Crohnovy nemoci. Byl navrzen Williamem
R. Bestem vroce 1971 s cilem vytvorit takovy nastroj, ktery zahrnuje dilezité ukazatele
aktivity nemoci. Vysledné hodnoty maji byt u jednotlivych pacientd hodnoceny stejnym
zpusobem v podobé jednoduchého vypoctu a mély by korelovat s celkovym hodnocenim
aktivity nemoci lékafem. Po obsahové strance se index jevi jako spolehlivy pro hodnoceni
klinické aktivity nemoci (Best et al., 1976). Urcitou skute¢nosti Bestova indexu je to,
ze kombinuje objektivni a subjektivni polozky. Nedokaze tedy spolehlivé odlisit tizi a aktivitu
onemocnéni. Napiiklad pacient po operaci s rozsahlou resekci stieva, v kompletni remisi
Crohnovy nemoci, ma velkou tiZi zdravotniho stavu (danou vysokym poctem prijmovitych
stolic), ale nizkou aktivitu nemoci s uplnou absenci zanétu. Bestliv index v takovémto krajnim
ptipadé vyjde vysoky (Bures, Horacek, Maly, 2014). Také vztah mezi klinickym hodnocenim
nemoci a endoskopickym, mikroskopickym vysetfenim sliznice vykazuje jen slabé korelace
(D'inca, Caccaro, 2014). Na problém tohoto indexu jiz dfive také upozoriioval Cesky
gastroenterolog, profesor Maratka (1999), ktery konstatoval, Zze index muize zahrnovat jak
aktivitu, tak tiZi onemocnéni. Profesor Maratka hodnoti tizi jako omezeni rodinného,
spolecenského Zivota a pracovni schopnosti a rozliSuje stav dobry (nepocituji poruSenou
schopnost rodinného, spolecenského Zivota a prace), stav zhorSeny (pocituji mirné omezeni
v rodinném, spolecenském zivoté a prace) a stav Spatny (pocituji nemoznost piijatelného
rodinného, spolecenského zivota a prace) (Maratka, 1999). Pokud bychom hodnotili tizi jen
podle tohoto rozdé€leni, tak omezeni rodinného, spole¢enského Zivota a pracovni schopnosti
hodnoti 42 (34,7 %) respondentil jako stav dobry, 72 (59,5 %) respondenttl jako stav zhorSeny
a7 (5,8 %) respondentt jako stav Spatny. Nicméné¢ i pies uvedené limity je Bestiv index stale
nejpouzivanéjSim indexem pro hodnoceni klinické aktivity Crohnovy nemoci. I kdyz

v minulosti byly vytvoreny jiné jednodussi, nebo naopak slozitéjsi indexy, Bestiiv index je
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stale povazovan za ,zlaty standard* pro hodnoceni klinické aktivity nemoci a je pouzivan

v fad¢ renomovanych studii (Sauter et al., 2014; Piotrowicz et a., 2018; Zbotil, 2018).

Dalsim kritériem pro stanoveni klinické aktivity nemoci bylo v nasem vyzkumu potvrzeni
korelace mezi vysledky méfeni pomoci Bestova indexu (CDAI) a laboratornimi ukazateli
laboratornich ukazatelti aktivity Crohnovy nemoci. Crohnova nemoc je spojovana
s abnormalnim poctem trombocytii. Na zaklad¢ prvni testované hypotézy, kdy jsme nejprve
sledovali vztah mezi CDAI a trombocyty, mizeme fici, ze jsme zjistili volnou pozitivni
korelaci mezi témito proménnymi (r = 0,4; p = < 0,001). Tyto vysledky se shoduji
s vyzkumem Lin et al. (2020), ktefi u 137 respondentli s Crohnovou nemoci sledovali korelaci
mezi CDAI a trombocyty a zjistili volnou pozitivni korelaci. Volné pozitivni korelace mezi
CDALI s trombocyty byla prokazana i v dalSich studiich. To prokazali naptiklad ve studii
od Tang et al. (2015) u 130 pacientii s Crohnovou nemoci a jiz v dfive provedené studii
autort Douda a kol. (2006). Ti retrospektivné vySetfili minimalné dvakrat 56 respondentt
s relapsem 1 remisi onemocnéni Crohnovy nemoci. A naopak zadnid vyznamna korelace

nebyla prokazana ve studii s 30 respondenty s Crohnovou nemoci Sobolewské et al. (2016).

Dujsikova (2018) uvadi, ze v akutni fazi je zvySeny sérovy C-reaktivni protein, proto jsme
taktéZ sledovali korelaci mezi CDAI a CRP. Z vysledkt vyplynula volna pozitivni korelace
mezi témito proménnymi (r = 0,4; p = < 0,001). NaSe vysledky jsou téméf ve shod¢ se studii
Saler er al. (2016), ktefi u 50 respondentii s Crohnovou nemoci prokézali pozitivni korelaci
mezi CDAI a CRP. Opét je mozné dohledat 1 dal§i vyzkumna Setfeni, ktera se zabyvala
problematikovou laboratornich ukazateld ve vztahu k aktivit¢ nemoci. Ve svém vyzkumném
Setfeni Qin et al. (2016) u 100 respondentl s Crohnovou nemoci prokéazali volnou pozitivni
korelaci, a naopak ve studii Sobolewska et al. (2016) prokazali u svych respondentt slabou
korelaci. Dale jsme zjistovali 1 vztah CRP strombocyty. MiZzeme fici, Ze jsme
ve vyzkumném Setfeni shledali volnou pozitivni korelaci (r = 0,3; p = 0,003). Tyto vysledky
se témet shoduji se studii s prokédzanou volnou pozitivni korelaci autortt Douda a kol. (2006),
ale jiz ne svysledky vyzkumného Setfeni Lin et al. (2020), ktefi neprokdzali Zadnou

vyznamnou souvislost mezi pozorovanymi proménnymi.

Dal§im pozorovanym ukazatelem prvni vyzkumné hypotézy je hladina sérového albuminu.
Ta mize vykazovat béhem relapsu nemoci nizké parametry, nebo naopak u nemocnych

v remisi nemoci vysSi hodnoty. Hladina albuminu je ale také ovlivnéna stavem vyzivy
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u nemocnych s Crohnovou nemoci (Qin et al., 2016). Z vysledkli naseho Setfeni mezi CDAI
a albuminem vyplynula volna negativni korelace (r = -0,3; p = 0,001). K rozdilnym
vysledkiim ale dospéli v jinych studiich. Ve studii Szczeklik et al. (2018) vyplynula pii
hodnoceni vysledkii u 55 respondenti s Crohnovou nemoci negativni korelace a ve studii
Chen, et al. (2020) u 601 respondent s Crohnovou nemoci byla zjisténa tésna korelace mezi

CDALI a albuminem.

Z vyse uvedeného vyplyva, ze tyto laboratorni hodnoty jsou uziteCnymi indikatory klinické
aktivity nemoci. Zadny laboratorni ukazatel ale neni natolik specificky, aby jednoznaéné

samostatné potvrdil aktivitu nemoci. Je diilezité se opirat o vice ukazatelii soucasné.

Na zéklad¢ testované hypotézy byla u naseho vyzkumného vzorku potvrzena existence
statisticky vyznamného vztahu mezi Besttiv indexem (CDAI) a trombocyty, CRP, albuminem

a CRP s trombocyty.
Druha testovana hypotéza

Ho Neexistuje statisticky vyznamna souvislost mezi Bestovym indexem (CDAI)
a hodnocenim kvality zivota u respondentd s Crohnovou nemoci (celkové skore,

jednotlivé domény specifického dotazniku).

Ha Existuje statisticky vyznamna souvislost mezi Bestovym indexem (CDAI)
a hodnocenim kvality zivota u respondentd s Crohnovou nemoci (celkové skore,

jednotlivé domény specifického dotazniku).

Jak bylo uvedeno vyse, CDAI je pouzivan ke zhodnoceni klinické aktivity Crohnovy nemoci.
Pro jeho vypocet je nutné znat subjektivni a objektivni ukazatele (Kwon et al., 2016).
Bohuzel index nepokryva vSechny aspekty kvality zivota. Pro tyto ucely byl vyvinut
standardizovany specificky dotaznik IBDQ. Dotaznik se sklada z 32 otazek rozdélenych
do ¢tyf domén — stfevni, emociondlni, socidlni, systémova. Lze zhodnotit kvalitu Zivota
celkové ze vSech domén, ale i samostatné za jednotlivé domény. Autofi (Irvine et al., 1994)
testovali dotaznik u 305 pacientii s Crohnovou nemoci rozdélenych do skupiny nemocnych
v remisi nemoci = 193 pacienti (CDAI pod 150) a do skupiny v relapsu nemoci = 112
pacienti (CDAI 150 a vice), zda zmény zaznamenané v hodnoceni CDAI se objevi
1 v hodnoceni kvality zivota pomoci dotazniku IBDQ. Zjistili vyznamnou negativni korelaci
jak s celkovym skore, tak s jednotlivymi doménami (Irvine et al., 1994). Xin-Lin Chen et al.

v roce 2017 prezkoumali méfici vlastnosti dotaznikli souvisejici s IBD, mimo jiné i dotaznik

147



IBDQ, dle standardizovaného néstroje pro hodnoceni metodologické kvality vyzkumnych
nastrojii (COSMIN) a dospéli k vysledklim, ze dotaznik IBDQ je stale platny, spolehlivy
a reagujici na klinické zmény u nemocnych s IBD (Xin-Lin Chen et al., 2017). V Ceské
republice se pfed vice nez deseti lety zabyval korelaci mezi IBDQ a CDAI ve své praci
zaméfené na hodnoceni kvality zivota u 103 nemocnych s Crohnovou nemoci Gabalec
(2009). Prokazal také vyznamnou negativni korelaci, nejvyssi v socidlni doméné, nejnizsi
v systétmové doméné. Z divodu zaméfeni naSi prace jsme si také stanovili cil zjistit,
zda vysledky z naseho hodnoceni kvality zivota pomoci IBDQ koreluji s vysledky CDAL
V nasem vyzkumném Setfeni bylo pii prvnim méfeni 31 z 121 respondenti v relapsu nemoci
a pii druhém meéfeni 22 ze 106 respondentti v relapsu nemoci. Zjistili jsme, ze vztah mezi
kvalitou Zivota a aktivitou nemoci je ve shod€ se studii Gabalec (2009) provedené diive.
Byla zjisténa vyznamnéa negativni korelace (nejvyssi korelace v socidlni a stfevni doméné
prvniho méteni, r = -0,7; pfi druhém meéfeni ve stfevni doméné r = -0,7). Nicméné i ostatni
vysledné hodnoty vztahli mezi pozorovanymi proménnymi nabyvaji pfi prvnim a druhém
meéfeni vyznamné negativni korelace -0,5 az -0,7 (Tabulka 26, s. 98). To znamend, pokud byla
zachycena stoupajici hodnota klinické aktivity nemoci pomoci Bestova indexu,
bylo zachyceno niz8i hodnoceni kvality Zivota ve vSech sledovanych hodnotach dotazniku
IBDQ. Hodnoceni korelace mezi klinickym hodnocenim Crohnovy nemoci — CDAI
a celkovym hodnocenim kvality Zivota pomoci dotazniku IBDQ lze nalézt i v zahrani¢nich
studiich. Napftiklad Steenholdt et al. (2015) hodnotili kvalitu Zivota u 65 respondentl
1é€enych infliximabem a mimo jiné prokézali t€snou negativni korelaci mezi CDAI a IBDQ.
Kwon et al. (2016) u svych 42 pacientli s IBD prokazali negativni korelaci a taktéz Wright
et al. (2015) v pribéhu 18mésicniho sledovani 174 respondentii s Crohnovou nemoci
prokazali negativni korelaci. A v odbornych ¢lancich autofi Colomber et al. (2014)
a Ruttgerts et al. (2012) popisuji projekt EXTEND, ve kterém byla dle analyzy prokazéana

korelace mezi snizenou hodnotou CDAI a zvySenou hodnotou IBDQ.

Na zaklad¢ testované hypotézy byl u naseho vyzkumného vzorku potvrzen vztah mezi
Bestovym indexem (CDAI) a hodnocenim kvality Zivota pomoci IBDQ u respondenti
s Crohnovou nemoci jak v celkovém skore, tak v jednotlivych doménach specifického

dotazniku.
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Treti, étvrta, pata testovana hypotéza

Tieti a Ctvrtou hypotézu jsme vyhodnocovali spolecné€, nebot’ jejich zaméteni bylo shodné.

Nasledné¢ byla vyhodnocena pata hypotéza.
Tieti a Ctvrta testovana hypotéza

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondenti s Crohnovou
nemoci nachazejicich se v relapsu nebo v remisi nemoci (celkové skore, jednotlivé

domény dotazniku IBDQ) béhem prvniho méfeni a béhem druhého méfeni.

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondenti s Crohnovou
nemoci nachézejicich se vrelapsu nebo vremisi nemoci (celkové skore, jednotlivé

domény dotazniku IBDQ) béhem prvniho méfeni a béhem druhého méfeni.

Pata testovana hypotéza

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondentti s Crohnovou
nemoci mezi prvnim a druhym méfenim (celkové skore, jednotlivé domény dotazniku

IBDQ).

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota u respondenti s Crohnovou
nemoci mezi prvnim a druhym métenim (celkové skore, jednotlivé domény dotazniku

IBDQ).

Jeden =z faktorti, ktery miZe ovlivnit kvalitu Zivota nemocnych s Crohnovou nemoci,
je uvadéna aktivita nemoci. V naSem vyzkumném Setfeni byl prokazan statisticky vyznamny
rozdil mezi celkovym hodnocenim kvality Zivota nemocnych nachazejicich se v remisi oproti
pacientim nachazejicich se v relapsu nemoci. Celkové skére je dle autort dotazniku IBDQ
stanoveno od 32-224 bodl a znamena, ¢im vysSi skore, tim lep$i kvalita Zivota. V naSem
Setteni byla u  nemocnych  vrelapsu  priméma  hodnota  niz§i 1447
(1. méfeni), 140,1 (2. méfeni), neZz u nemocnych vremisi 177,6 (1. méfeni), 183,1
(2. méteni). Tyto hodnoty potvrzuji tvrzeni autort dotazniku IBDQ (Irvine et al., 1994), kteti
stanovili hodnoceni kvality Zivota nad 170 bodi jako remisi onemocnéni, a opét se nam
potvrzuje vyznamny vztah s CDAI prokazany v pfedchozi testované hypotéze. Také dalsi
autofi se vénovali hodnoceni kvality Zivota nemocnych s IBD rozdélenych na nemocné
v remisi nebo v relapsu. Napiiklad Laine et al. (2015) u svych 88 respondenti s Crohnovou

nemoci rozd€lenych na 23 pacientii v relapsu a 65 pacientli v remisi nemoci zjistili statisticky

149



vyznamny rozdil mezi hodnocenymi skupiny v celkové kvalité zivota, ve stfevni, emocni
a socidlni doméné, ale nenalezli statisticky vyznamny rozdil v systémové doméng. Wright
et al. (2015) ve své studii se 115 respondenty s Crohnovou nemoci zjistili dle namétenych
praméru lépe hodnocenou kvalitu Zivota u nemocnych v remisi nemoci — 154 bodi, nez
u téch v relapsu nemoci. Pii zhodnoceni relapsu nemoci v rozmezi CDAI 150-219 méli jejich
respondenti kvalitu Zivota hodnocenou 138 body, pfi relapsu nemoci CDAI > 220 méli kvalitu
zivota hodnocenou 101 body. Tyto vysledky byly naméfeny u nemocnych pted planovanou
operaci. Autofi Cohen, Bin, Trussardi Fayh (2010) u svych 50 pacienti s IBD (z toho
u 36 pacienti s Crohnovou nemoci) taktéz zjistili pomoci dotazniku IBDQ vyssi skére
celkové kvality zivota u nemocnych v remisi (173,3) oproti nemocnym v relapsu (123,8).
A Andrzejewska et al. (2009) ve své studii konstatovali, Ze u jejich 92 pacientli s IBD (z toho
u 41 pacientli s Crohnovou nemoci) je ovlivnén kazdodenni zivot, ktery se zhorSuje
exacerbacemi nemoci, a kvalita Zivota je nizkd. K hodnoceni pouzili standardizovany
dotaznik ke zjisténi urovné obav — RFIPC (Rating Form of IBD Patient Concerns). Have et al.
(2014) z vysledkl své metaanalyzy 29 odbornych ¢lanki mimo jiné uvedli, ze kvalita Zivota
je negativné ovlivnéna zvySenou aktivitou nemoci v piipadé deseti hodnocenych studii

a zvySenym poctem relapsi u dvou studii.

U dotazniku IBDQ lze hodnotit nejen celkové skore kvality Zivota, ale 1 samostatné dil¢i
kvalitu zivota, v doménach stfevni, emociondlni, socidlni, systémova. Ve vyzkumném Setieni
jsme zjistovali, zda existuje statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni kvality zivota
jednotlivych domén mezi nemocnymi v relapsu a remisi v obou méfenich. Vysledky
prokazaly existenci rozdilu. Ve vSech provedenych testech byla zamitnuta nulova hypotéza
vzhledem k vysledné p-hodnoté < 0,001, kterd je mensi nez stanovend hladina vyznamnosti

0,05. Primérna hodnota naméfené kvality Zivota byla vétsi pro remisi ve vSech doménach.

Pti zhodnoceni jednotlivych domén jsme, vzhledem k naméfené ,t hodnoté, konstatovali,
ze kvalitu Zivota v prvnim méfeni nejvice ovliviiuje sttevni doména (t hodnota -6,0), dale
nasledovala socidlni, syst¢tmova doména a nejméné je ovlivnéna emociondlni doména
(t hodnota -4,7). Ve studii (Gavrilescu, et al. 2015) byla kvalita zivota hodnocena
u 67 pacientli s Crohnovou nemoci (17x v remisi, 50x v relapsu) pomoci dotazniku IBDQ.
V této studii byla také nejvice zasazena sttevni doména, dale néasledovala systémova, emocni
doména a nejméné¢ byla postihnuta socidlni doména. Pti naSem druhém méfeni byla kvalita
zivota nejvice ovlivnéna socialni doménou (t hodnota -7,8), poté nasledovala stfevni,

systtmova a emociondlni doména (t hodnota -5,7). Hodnocenim kvality zivota
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v jednotlivych doménach dotazniku IBDQ se také zabyvali Cohen, Bin, Trussardi Fayh
(2010) u 36 nemocnych s Crohnovou nemoci. U jejich respondentii byla taktéz nejvice
ovlivnéna socialni doména, potom stfevni, emocni a systémova doména. K obdobnym
vysledkiim v ovlivnéni kvality Zivota jednotlivych domén dospéli také Magalhaes et al.
(2014) u svych 150 respondentt (z toho 92 respondenti s Crohnovou nemoci). Domény byly
ovlivnény ve stejném potadi jako v predchozi studii. Jak uvadi Lukés, Hoch (2018), jakmile
u nemocnych s Crohnovou nemoci propukne relaps, nemocni trpi Cetnymi stolicemi
prijmovitého charakteru, doprovazenymi bolesti a kieCi v bfiSe. Na toto bylo poukazano
i ve studii Lopez et al. (2017) realizovanou pomoci dotazniku IBDQ. Jejich 52 respondenti
s Crohnovou nemoci sledovanych v ambulanci bylo naopak v remisi nemoci a v poslednich
ttech mésicich nevykazovali tbytek na vaze, prijjem, bolesti bficha a jejich kvalita Zivota byla
diky tomu Iépe hodnocena. Nicméné pokud se nemoc klinicky aktivné projevuje,
pro nemocného to znamena ohrozeni obvyklého zpasobu Zivota. V dobé relapsu nemocny
mnohdy neni  schopen se naplno  vénovat svym  dennim  aktivitam,
je nucen odlozit nebo zrusit spoleCenské akce, nechodi do Skoly, do zaméstnani (Zbofil,
2018). Podle multicentrické studie zaméfené na kvalitu Zivota pacienti s IBD a provedené
u 1228 pacientii v Ceské republice (Duricova a kol, 2018), bylo 66,6 % pacientii nuceno
alespont jedenkrat za posledni pal rok ménit soukromé aktivity kvtli nemoci a u 38,7 %
pacientl se to opakovalo minimalné tfikrat za pal roku. Podobné vysledky byly potvrzeny jiZ
v diive provedené studii Ghosh a Mitchell (2007). Z celkového poctu 5576 respondent
75,6 % jejich pacienti nemoc ovliviluje prozivani jejich  volného  cCasu,
68,9 % pacientli uvedlo, ze priznaky nemoci ovlivituji vykon pracovni funkce, a u 33,6 %
pacienti byla nutnd zména pracovniho mista nebo zatazeni. Pro tuto studii vypracovala
otazky do nestandardizovaného dotazniku organizace pro IBD — EFCCA (European
Federation of Crohn's and Ulcerative Colitis Associations). Domnivame se, Ze rozdilny
vysledek hodnocenych domén muze byt zpiisoben vyvojem nemoci v ¢ase, a nd§ vyzkumny
vzorek tvofilo vice nemocnych na biologické 1€cbé a v remisi (57 %). Biologicka 1écba se
obvykle podéava, pokud selhdva predchozi nastavend konvencni terapie, a nemocny musi na
aplikaci 1éku pravidelné¢ dochazet do centra biologické 1é€by (Bortlik, 2019). Coz ho muze

v socialni oblasti omezovat.

Pomoci standardizovaného dotazniku IBDQ jsme dale sledovali kvalitu Zivota pfi naSem
prvnim setkani s nemocnym a v €ase o pul roku pozdé€ji od prvniho méfeni. U nemocnych

jsme zjistovali, zda se vyskytne rozdil v hodnoceni kvality Zivota v Case, jak v celkovém
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skore, tak v jednotlivych doménach dotazniku. Vychézeli jsme od autorti dotazniku, kteti
vytvofili hodnotici néstroj, ktery ma zachytit i malé zmény kvality zivota mezi jednotlivym
méfenim (Guyatt, et al. 1989). Vzhledem ktomu, ze piidruhém meéfeni se zucastnilo
o 15 pacienti mén¢, museli jsme vyfadit piesné ty respondenty, ktefi nevyplnili 1 druhy
dotaznik po piil roce od prvniho méfeni. Celkem pro toto hodnoceni bylo ziskano 2krat 106
dotaznikd. Na zéklad¢ vyhodnoceni hypotézy byla zjiSténa existence statisticky vyznamného
rozdilu mezi prvnim a druhym métfenim v celkovém hodnoceni kvality Zivota a v socialni
doméné. V doménach stfevni, emocni a systémové nebyla prokdzéana existence vyznamného
rozdilu. Nejmensi odchylka byla naméfena v systémové doméné (t-hodnota -6,2). Naopak
nejvetsi rozdil byl v celkovém hodnoceni kvality zivota (t-hodnota -2,8). Hodnocenim kvality
zivota celkového skore pomoci dotazniku IBDQ u nemocnych s Crohnovou nemoci pted
operaci a po operaci v intervalu 6, 12 a 18 meésicl se zabyvali Wright et al. (2015).
Pted operaci u 165 respondentl zjistili nizké skére hodnoceni kvality zivota — 125 bodu
a za 6 mésic po operaci se u 148 zucastnénych kvalita zivota zlepSila na 171 bodu.
V intervalu 12 a 18 mésicli po operaci jiz bylo hodnoceni kvality Zivota obdobné jako pii
prvnim hodnoceni po operaci. Ve 12 mésicich byla hodnocena 175 body u 121 respondentt
a v 18 mésicich opét 175 u 108 respondentl. Sledovanim kvality Zivota v intervalu Sesti
mésict se také zabyvali Wall et al (2019) u skupiny 22 pacientli s Crohnovou nemoci
lécenych standardni 1écbou (aminosalicylaty, kortikoidy, imunosupresiva, adalimumab) oproti
18 pacientlim, kteti méli ke standardni 1é€bé podavanou enteralni vyZivu. K hodnoceni kvality
zivota pouzili zkracenou verzi dotazniku IBDQ. Z jejich vysledkli vyplynulo nizké skore
kvality Zivota pod 47 na zacatku sledovani u 15 ze 40 vSech nemocnych, horsi u nemocnych
na enterdlni vyzivé. Vyrazné zlepSeni kvality Zivota bylo zaznamenano po ctrnacti dnech
u nemocnych na enterdlni vyzivé. Po pill roce sledovani doséhlo zlepSeni kvality Zivota nad
hodnotu 47 (tato hodnota je povazovana za klinickou odpovéd na 1écbu) az 31 (78 %)

ze vSech 40 sledovanych pacientl na standardni 1€cb¢ a enteralni vyzive.

Na zaklad¢ vysledkd naseho vyzkumu a statistického zpracovani 3. az 5. hypotézy, kdy jsme
shledali nizs$i skére hodnoceni kvality zivota u nemocnych v relapsu nez remisi, a to jak
v jednotlivych doménach, tak v celkovém skore, a dale zjistili odliSnou intenzitu ovliviiovani
domén kvality Zivota dotazniku IBDQ pii jednotlivych méfenich, se domnivame, Ze je
dialezité neopomijet toto hodnoceni. Jak uvadi Sauter, et al. (2014), dotaznik IBDQ je spolu
s Bestovym indexem jednim z ovéfenych néstroji pro vyhodnoceni piiznaki. Mezinarodni

konsenzus doporucuje hodnoceni ptiznakli u vSech pacienti béhem kazdé konzultace
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ke stanoveni i zakladnich hodnot s moznosti dal§iho srovnani v ¢ase. Neni vSak béznou praxi
pouziti dotazniku IBDQ k méfeni ukazatelt aktivity nemoci u asymptomatickych pacientt
(Lukas, 2012). Dle Sautera et al. (2014) existuji vSak dukazy, ze nemoc pretrvava
1 u neaktivnich nemocnych, a je tak ovlivnéna jejich kvalita zivota. Proto miize byt stanoveni
IBDQ u pacienti v remisi hodnotné. Nicméné€ v souCasné dob¢ interval monitorovani

ptiznakt stanovuji 1ékati podle druhu 1é€ebné strategie s cilem dosdhnout tzv. hluboké remise.

Na zéklad¢ testovanych hypotéz bylo u nasSeho vyzkumného vzorku potvrzeno, Ze existuje
statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni kvality zivota v celkovém skore, tak v jednotlivych
doménach dotazniku IBDQ mezi respondenty v relapsu a remisi nemoci a to jak pii prvnim,
tak druhém méteni. Také bylo potvrzeno, Ze existuje statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni
kvality Zivota v celkovém skore hodnoceni kvality Zivota a v socidlni domén¢ dotazniku
IBDQ mezi prvnim a druhym sledovanim. Déle nebyla potvrzena existence statisticky
vyznamného rozdilu v hodnoceni kvality zivota doménéach stfevni, emocCni a systémové

dotazniku IBDQ mezi prvnim a druhym sledovanim.
Sesta testovana hypotéza

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality Zivota (celkové skére IBDQ) mezi
respondenty s Crohnovou nemoci 1é€enych konvencni nebo biologickou 1écbou, muzi

a Zenami, prodélenou operaci — bez operace, kurdky — nekutaky.

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality zivota (celkové skore IBDQ) mezi
respondenty s Crohnovou nemoci lé€enych konvencni nebo biologickou 1écbou, muzi

a Zenami, prodélenou operaci — bez operace, kurdky — nekutaky.

Prvniho kvantitativniho vyzkumného Setfeni se zcastnilo 63 mlzi a 58 Zen. ZjiStovali jsme,
zda se kvalita Zivota hodnocena pomoci dotazniku IBDQ v celkovém skore lisi z hlediska
pohlavi u naSich respondentt. Dle vysledki byla kvalita zivota vniména hife u zen 157,7 nez
u muzi 179,8 body. Pfi porovnani téchto vysledkl se také potvrdil statisticky vyznamny
rozdil, kdy byla namétena p-hodnota < 0,001. Pti podrobnéjsSim pohledu na tyto vysledky
zjistujeme, ze prumérné celkové skoére zen dosahovalo pod hranici 170 bodi, coz autofi
dotazniku IBDQ (Irvine et al., 1994) stanovili jako relaps onemocnéni. Z téchto vysledkt
muzeme dale konstatovat, Ze v dobé prvniho sbéru dat Zeny vykazovaly aktivni formu
Crohnovy nemoci. Ve studii Magalhdes, et al. (2014) taktéz shledali hife vnimanou kvalitu
zivota hodnocenou pomoci dotazniku IBDQ u 28 zen oproti 19 muzim. Jako divod snizené

kvality zivota Zen autofi uvedli moZzné obavy ze zmén na téle ovlivnéné [éCbou
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(glukokortikoidy) a snizené atraktivity zeny. V naSem vyzkumném vzorku bylo pouze pét
zen, které uzivaly glukokortikoidy a vnimaly nizkou kvalitu zivota. Odlisnych vysledka
kvality zivota hodnocené dotaznikem IBDQ z hlediska pohlavi ale ziskali ve studii Almeida,
Ribeiro, Moura (2019) u 47 respondentii s IBD. Autoifi neshledali statisticky vyznamny
rozdil. Taktéz ve studii Habibi et al. (2017) neshledali statisticky vyznamny rozdil z hlediska

pohlavi u 71 svych respondentii s IBD (z toho 25 s Crohnovou nemoci).

Dale jsme porovnavali hodnocenou kvalitu Zivota kutdkt a nekufakii. Diivodem méteni byl
v odborné literatuie uvadény fakt, ze koufeni zhorSuje pribéh onemocnéni a zvySuje pocet
novych relapst (Zbotil, 2018; Thomas et al., 2019). Ve vyzkumném Setieni se potvrdil
statisticky vyznamny rozdil — namétena p-hodnota 0,027. U 35 (z toho 15 zen a 20 muzh)
kutaki byla primérnéd hodnota celkového skore kvality zivota IBDQ nizsi (159,9), nez u 86
(z toho 43 zen a 43 muzl) nekurdkt (173,0). V souladu s negativnimi u¢inky koufeni
na prubéh nemoci se nam jevi odvykani koufeni jako prospésné pro nemocné s Crohnovou
nemoci. | kdyZ odvykani koufeni je obtizné a casové narocné, je dilezité tyto nemocné
motivovat a povzbuzovat. Toto potvrzuje studie Nunes et al. (2013), ve které autofi zkoumali
95 abstinujicich kufdkt s Crohnovou nemoci po dobu osmnécti mésict a zjistili, ze je mozné
u abstinujicich kutdkt docilit snizeného poctu opakovanych relapsii nemoci. S tim souvisi

1 zlepSeni kvality Zivota.

Dalsi c¢ast Sest¢ hypotézy se zaméfovala na hodnoceni z hlediska lécby. Cilem 1écby
u nemocnych s Crohnovou nemoci je dosdhnout remise onemocnéni a co nejdéle
v ni nemocného udrzet. Lécba je mozna konvencni, biologickd nebo riizné kombinace.
Nemocni jsou sledovani v gastroenterologické poradné a dle aktualniho zdravotniho stavu je
jim predepisovana konvenc¢ni terapie. V soucasné dob¢ ale stile vice ptfibyva nemocnych
s Crohnovou nemoci, kterym je aplikovana biologickéd 1é¢ba ve specializovanych centrech.
Ta je podéavéana, pokud selhava predchozi konvencni terapie, ptipadné jiny preparat biologické
1é¢by, nebo se méné Casto podava tzv. formou ,,top down* (zpocatku intenzivni 1éc¢ba a po
dosaZeni remise se sniZuje). V nasem vyzkumném Setfeni nas zajimalo, zda ma typ 1écby vliv
na hodnoceni kvality Zivota. Ta byla pro tuto hypotézu hodnocena pomoci standardizovaného
dotazniku IBDQ. U nemocnych lé€enych pouze konvenéni 1é€bou byla naméfena primérna
hodnota kvality zZivota 172,2, coz je téméf shodné s hodnocenim nemocnych na biologické
1é¢be. U nich byla hodnota kvality zivota 166,9. Pokud bychom m¢li srovnat hodnoty kvality
zivota nemocnych nachézejici se v relapsu nemoci podle typu 1é€by, tak opét kvalita Zivota je

témer shodnd (konvencni 1écba 142,0 < 146,7 biologickd 1écba). Shodnych vysledka
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dostdvame i pifi porovnani kvality zivota nemocnych nachazejici se v remisi nemoci podle
typu 1écby (konvencni 1écba 182,3 > 174,1 biologicka 1é¢ba). Pfi porovnani celkového skore
kvality zivota mezi jednotlivymi preparaty biologické 1écby, dosahovali nemocni, kterym je
aplikovan infliximab primérné hodnoty 170,1 bodi. To je vy$si hodnota nez u nemocnych,
kterym je aplikovan adalimumab — 161,3 bodli. Nemocni, kterym je aplikovano entivio
dosahovali jesté nizs$i hodnoty — 157,5 bodu a taktéz ustekinumab — 144 boda. Pti porovnani
pramérného skore celkové kvality zivota mezi jednotlivymi preparaty konvencni 1€Cby,
nemocni uzivajici pouze aminosalicylaty dosahovali vyssi hodnoty (178,8) v porovnani
s nemocnymi uzivajici imunosupresiva (166,2) a nez nemocni uzivajici systémové
glukokortikoidy (169,8). Pomoci statistického testu, pfi kterém jsme zjiStovali, zda existuje
vyznamny rozdil v celkovém skore hodnoceni kvality Zivota u nemocnych s Crohnovou
nemoci lécenych konvenéni nebo biologickou 1é¢bou, byla naméfena p-hodnota 0,334, tudiz
nemuizeme potvrdit existenci rozdilu. Kvalita zivota je shodnd u obou typa 1écby v nasem
souboru respondentd. V porovnéani ve studii Kalafateli et al. (2013) byl zjiStén nevyznamny
rozdil v hodnoceni kvality zivota dotaznikem IBDQ mezi 38 nemocnymi s Crohnovou
nemoci uzivajici konvencni typ 1écby (5-ASA, systémovych glukortikoidd, imunosupresiva).
Tento vysledek si autofi vysvétluji malym poctem zahrnutych pacientii. Ve studii Haapamaiki
et al. (2009) méli IBD nemocni uZivajici kortikosteroidy (n = 562) nebo biologickou 1é€bu
bez systémovych glukokortikoidii (n = 68) nizs$i hodnoceni kvality zivota, nezZ nemocni, ktefi
dostavali pouze 5-ASA (n = 728). Tito uvedeni nemocni méli kvalitu Zivota jeSté nizsi nez
nemocni, ktefi dostavali imunomodulatory bez kortikosteroidii a imunomodulédtory bez
biologické 1é¢by (n = 474). RovnéZ pacienti bez 1€ki (n = 100) vykazovali lepSi hodnoceni
kvality zivota neZ prvni uvedend skupina. VétSina pacientll uvedla, Ze uZiva léky z vice nez
jedné terapeutické skupiny. K jinym vysledkim dospéli Gavrilescu et al. (2015).
Jeho 67 respondentll s Crohnovou nemoci mélo béhem podavani kortikosteroidt nizsi kvalitu
zivota — 131,3 hodnocenou dle dotazniku IBDQ. Nicméné respondenti na biologické 1€¢bé
vykazovali vyS§i skore kvality zivota — 158,0. Vzhledem k tomu, Ze S§lo o jednorazové
hodnoceni kvality zivota, nikoliv o dlouhodobé sledovani uc¢innosti podanych 1€k, vysledek
lepSiho skoére u respondentli na biologické 1écbé si vysvétluji slab$imi az chybéjicimi
symptomy nemoci v dobé sledovani. I ve studii Almeida, Ribeiro, Moura (2019) se zabyvali
hodnocenim kvality Zivota v celkovém skore dotazniku IBDQ podle typu 1é¢by u 47
respondentli s Crohnovou nemoci. Zde méli nemocné, kterym byla aplikovéna biologicka
1écba, rozdélené na jednotlivé preparaty. Zjistili lepsi skore pifi podavani adalimumabu

(171,7) nez u infliximabu (155,7). Déle porovnavali nemocné podle druhu konvencni terapie.
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Nemocni uzivajici kortikosteroidy méli lepsi skoére (168) nez nemocni s imunosupresivy
(159,5) a nez aminosalicylaty (153,5). Podle poctu zastoupeni respondentd u prezentovanych
typt lécby jsme také zjistili, Ze autoii hodnotili kvalitu Zivota v rtiznych Iékovych
kombinacich. A ve studii Magalhaes, et al. (2014) respondenti uzivajici glukokortikoidy
hodnotili kvalitu Zivota nejhtre. Celkové skore dosahovalo pouze 138,9 bodi. Respondenti
uzivajici jiné konvencni léky (aminosalicyldity = 159,2; imunosupresiva = 160,5)

a biologickou 1écbu (151,6) méli hodnocenou kvalitu zivota 1épe.

Soucasti této hypotézy bylo sledovani kvality zivota pomoci dotazniku IBDQ
u 55 operovanych (170,5) a v minulosti 66 neoperovanych pacientii (168,2) a zjistovani,
zda existuje statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni kvality zivota mezi témito pacienty.
Bylo potvrzeno, Ze neexistuje statisticky vyznamny rozdil mezi proménnymi, byla namétfena
p-hodnota 0,67. Ke stejnym vysledkiim dospéli ve studiich Almeida, Ribeiro, Moura (2019)
a Magalhaes, et al. (2014), ve kterych taktéz neshledali mezi témito sledovanymi proménnymi
statisticky vyznamny rozdil. Podle téchto vyse prezentovanych vysledkii vyzkumnych studii
a vysledkli naSeho Setfeni lze zavérem konstatovat, Ze byly nalezeny protichiidné udaje
o dopadu riznych typt 1é¢by na kvalitu zivota nemocnych. Vysvétlujeme si to predevsim tim,
ze nebyly dohledany studie, které by prezentovaly celkové hodnoceni kvality zivota

se shodnou kombinaci 1éka.

Na zaklad¢ testované Sest¢ hypotézy bylo u naseho vyzkumného vzorku potvrzeno,
7ze existuje statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni kvality zivota v celkovém skore
dotazniku IBDQ mezi pohlavim (muzi x zenam) a mezi kufdky a nekuidky. Dale bylo
potvrzeno, Ze neexistuje statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni kvality zivota pomoci
celkového skore dotazniku IBDQ mezi typem 1écby (konvenéni vs. biologicka) a nemocnymi,

ktefi v minulosti podstoupili operaci oproti nemocnym, kteti operaci nepodstoupili.
Sedma testovana hypotéza

Hop Neexistuje statisticky vyznamna souvislost mezi délkou 1écby a hodnocenim kvality
zivota (celkového skore IBDQ) u respondentt s Crohnovou nemoci.
Ha Existuje statisticky vyznamna souvislost mezi délkou 1é€by a hodnocenim kvality

zivota (celkového skore IBDQ) u respondentii s Crohnovou nemoci.

Crohnova nemoc je onemocnéni traviciho traktu, které méa dlouhodoby pribéh. Bézné probiha
narazovité, tedy muize mit podobu relapsi nebo remisi onemocnéni (Prokopova, 2016).

Vzhledem k témto skuteCnostem jsme se zajimali, zda je kvalita Zivota u naSich respondenta
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ovlivnéna délkou 1écby onemocnéni. Z vysledkl nevyplynula témét zadnd souvislost mezi
délkou 1écby a kvalitou zivota nemocnych. Nebyla zjisténa statisticky vyznamna souvislost
mezi sledovanymi proménnymi (r = 0,1; p = 0,273). Kvalita zivota je vnimana stejné
u nemocnych, ktefi se s onemocnénim 1é¢i kratce, a u nemocnych, ktefi se s onemocnénim
1é¢i nékolik desitek let. U této hypotézy jsme ocekavali, ze kvalita zivota bude 1épe
hodnocena u nemocnych s déletrvacim onemocnénim. Ptedpokladali jsme, ze nemocni
s déletrvajicim onemocnénim jsou na nemoc lépe adaptovani. Nicméné¢ kazda chronicka
choroba, knimz patii i Crohnova nemoc, muze clovéka urCitym zplsobem kdykoliv
a jakkoliv omezovat (Zboftil, 2018). Tedy nezélezi na tom, jak dlouho ¢lovék nemoci trpi.
U Crohnovy nemoci piesné¢ nevime, kdy a v jakém rozsahu se znovu rozvine. K podobnym
vysledkiim dospé€li Magalhaes et al. (2014), kteti sledovali kvalitu Zivota u 150 nemocnych
s IBD (90 nemocnych s Crohnovou nemoci, 58 s ulcerdzni kolitidou) rozdélenych dle délky
1é¢by na skupinu s délkou 1é¢by < 5 let a > 5 let. Zjistili, ze mezi sledovanymi skupinami
nebyl statisticky vyznamny rozdil v kvalité zivota hodnocené pomoci IBDQ — dle primérného
celkového skore 161,8 x 155,6 boda. Taktéz Habibi et al. (2017) sledovali pomoci dotazniku
IBDQ kvalitu Zivota u svych 71 respondentl (25 nemocnych s Crohnovou nemoct,
46 sulcerozni kolitidou) rozdélenych dle délky lécby na skupinu s délkou lécby < 5 let
a> 5 let a neshledali rozdil v hodnocené kvalité Zivota u sledovanych skupin. Jejich vysledky
byly 150,7 x 160,7 bodl. Pii rozdé€leni naSich respondentli do skupiny s délkou 1écby <5 let
a > 5 let miZeme rovnéZz konstatovat témét shodné vysledky téchto dvou skupin (171 x 166
bodl). Rozdilné vysledky vysly autorim Jaghult et al. (2011). Ti zaznamenali vyrazny vliv
na dobu trvani choroby u nemocnych s Crohnovou nemoci (n = 83) a ulcerdzni kolitidou
(n = 114). Nemocné rozd¢lili do dvou skupin dle trvani nemoci: méné nez dva roky a déle
nez pét let, a nasledné kazdé onemocnéni hodnotili samostatné. Ukdzalo se, Ze pacienti
s del$im trvanim nemoci maji kvalitu zivota hodnocenou Iépe nez pacienti s kratSim trvanim
nemoci. To zjistili pfedev§im u nemocnych s Crohnovou nemoci, ktefi dle autorii potiebuji

vys$8i podporu ze strany zdravotnickych pracovnikti v ¢asnych stadiich nemoci.

Na zaklad¢ testované hypotézy bylo u naseho vyzkumného vzorku potvrzeno, ze neexistuje
statisticky vyznamna souvislost mezi celkovym hodnocenim kvality zivota dotaznikem IBDQ

a délkou lécby.
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Osma testovana hypotéza

Hy Neexistuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality zivota u respondentii s Crohnovou
nemoci a popula¢ni normou (celkova kvalita zivota, spokojenosti se zdravim a jednotlivé

domény dotazniku WHOQOL-BREF).

Ha Existuje signifikantni rozdil v hodnoceni kvality zivota u respondenti s Crohnovou
nemoci a popula¢ni normou (celkova kvalita zivota, spokojenosti se zdravim a jednotlivé

domény dotazniku WHOQOL-BREF).

Pro ovéfeni této hypotézy jsme pouzili standardizovany obecny dotaznik kvality Zzivota
WHOQOL-BREF, ktery byl vytvofeny Svétovou zdravotnickou organizaci. Hodnoti
subjektivni kvalitu zivota, zdravi a ostatni zivotni situace respondenta. Dotaznik je tvotren
24 polozkami seskupenych do Etyf domén: fyzické, psychologické, socidlni oblasti, vlivy
prosttedi a dvou samostatnych otazek zjistujicich celkovou kvalitu Zivota a celkovou
spokojenost se zdravim. Dotaznik se pouziva pro zhodnoceni kvality Zivota popula¢ni normy,
ale 1 pro riznd onemocnéni, a nasledné je mozné sledované skupiny mezi sebou porovnavat
(Dragomireckd, Bartoniova, 2006b). Proto, aby bylo mozné podrobnéji statisticky porovnat
nase respondenty s popula¢ni normou, jsme opét vyuzili rozdéleni na respondenty v remisi
a v relapsu nemoci za pouziti Bestova indexu (CDAI). Naméfené vysledné hodnoty kvality
Zivota populacni normy jsme ziskali od PhDr. Evy Dragomirecké, Ph.D., ktera je publikovala
v pfirucce pro uzivatele ¢eské verze obecného dotazniku WHOQOL-BREF (Dragomirecka,

Bartonova, 2006b).

Ve vyzkumném Setfeni jsme nejprve zjistovali pomoci naméfenych primért, jak byla
hodnocena kvalita Zivota ve sledovanych proménnych obecného dotazniku u nemocnych
s Crohnovou nemoci. Zda se vyskytuje rozdil mezi priméry naméfenych hodnot
u respondentl v remisi, oproti respondentim v relapsu nemoci. Vysledky ukazaly, ze aktivita
nemoci ma vliv na hodnoceni jednotlivych domén, hodnoceni celkové kvality zivota
a spokojenosti se zdravim. Namétené hodnoty byly vzdy niz§i neZ u respondentii v remisi.
Nejmensi rozdily mezi respondenty v relapsu nebo v remisi nemoci jsme vSak zjistili
v doméné socidlni vztahy a prostfedi, ale jen u prvniho méfeni. Dale jsme zaznamenali,
ze respondenti v relapsu hodnotili vSechny sledované proménné pii druhém meéfeni jesté hiie
nez pii prvnim méteni (Tabulka 33, s. 111; Tabulka 34, s. 111). Ke stejnému zavéru dosel ve
své praci i Gabalec (2009), ktery u svych 45 respondentli nachézejicich se v dobé méteni

v relapsu nemoci naméfil niz§i hodnoceni kvality zivota ve sledovanych proménnych
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obecného dotazniku WHOQOL-BREF oproti 58 respondentim v remisi nemoci. Gabalec
(2009) dale upozoriuje, ze jde o jedno z prvnich pouziti tohoto obecného dotazniku kvality
7ivota WHOQOL-BREF pro nemocné s Crohnovou nemoci v Ceské republice a vysledna
data budou muset byt dale upfesiiovana dalSimi studiemi. Zjistovanim rozdili mezi
primémymi hodnotami naméfenymi pomoci obecného dotazniku WHOQOL-BREF
u nemocnych s Crohnovou nemoci rozdélych do skupiny nemocnych v relapsu
(23 respondentil) nebo v remisi nemoci (65 respondentti) se také zabyvali Laine et. al. (2015).
Zjistili, ze naméfené pramérné hodnoty v doméné¢ fyzické zdravi, psychické zdravi
a v domén¢ prostiedi jsou u nemocnych v relapsu nemoci niz§i. Ale naopak v doméné
socialni vztahy byly primérné hodnoty kvality zivota naméfeny u nemocnych v relapsu
nemoci vy$$i. Autofi dale upozornili, Ze Spatna kvalita Zivota zvySuje riziko k ¢astéjSimu
opakovani relapsit Crohnovy nemoci. Pfi dal§im porovnani naSich vysledki s vysledky
vyzkumného Setfeni od Freitas et al. (2015) (taktéz hodnoceno pomoci obecného dotazniku
WHOQOL-BREF u 64 respondentti, ztoho 62 v relapsu nemoci) jsme zjistili, ze byla
v nasem 1 v jejich vyzkumném Setfeni u nemocnych v relapsu nemoci shodné€ 1épe hodnocena
celkova kvalita Zivota nez spokojenost se zdravim. V dil¢ich doménach byly domény socidlni
vztahy taktéz shodné hodnoceny nejlépe. Naopak v nejvice relapsem nemoci zasazené
doménég jsme shledali rozdily. Nemocni v Setfeni od Freitas et al. (2015) hodnotili doménu
prostiedi jako nejvice zasaZenou relapsem nemoci, v naSem vyzkumném Setfeni byla naopak

nejvice ovlivnéna doména fyzické zdravi.

Dale jsme se zabyvali porovnanim kvality Zivota nemocnych s Crohnovou nemoci s béZznou
¢eskou populaci veékového rozmezi 18-59. K tomu byl taktéZ pouZit obecny dotaznik
WHOQOL-BREF. Ukazalo se, Ze respondenti v remisi nemoci téméf shodné s populaéni
normou vékového rozmezi 18-59 hodnotili pii obou méfenich domény psychické zdravi,
socialni vztahy a celkovou kvalitu Zivota. Nicméné rozdily byly shledany v ostatnich
oblastech hodnoceni. Respondenti uvadéli mensi spokojenost se svym zdravim (23,1;
p = < 0,001) a nejhiife hodnotili své fyzické zdravi (213,2; p = < 0,001). Naopak vlivy
prostedi (215,2; p = < 0,001) byly hodnoceny nejlépe, nad horni hranici uvadéné intervalové
normy. Respondenti v relapsu v porovnani s populacni normou hodnotili snizenou kvalitu
fyzického zdravi (212,6; p = < 0,001), psychického zdravi (213,3; p = < 0,001), celkovou
kvalitu zivota (23,3; p = < 0,001) 1 spokojenost se zdravim (22,6; p = < 0,001). Doména
socialni vztahy byla hodnocena témét shodné (214,9; p = 0,884). Doména prostiedi vysla opét

mezi sledovanymi nejlépe (214,8; p =< 0,001), ale v porovnani s respondenty v remisi nebyl
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rozdil tak vyrazny. Nase namétené hodnoty se opét shoduji s vysledky, které uvadi Gabalec
(2009). Z jeho vysledkt vyplynulo srovnatelné hodnoceni kvality zivota nemocnych v remisi
a u bézné populace vékového rozmezi 18-59 let. V doméné vlivy prostiedi naméfil u pacientti
v remisi nemoci také vyznamné vyssi hodnoty. Vychézel z predpokladu, Ze pokud je jedinec
dlouhodobé nemocen, snazi se prizplsobit se prostiedi tak, aby byl s zivotem spokojeny, a na
zaklad¢ toho piehodnoti sva ofekévani v souladu s podminkdmi zménénymi vlivem nemoci.
Hodnocenim kvality zivota se u 100 nemocnych s Crohnovou nemoci zabyvali také Tothova
a kol. (2014). Pro hodnoceni ale pouzili nezkracenou verzi dotazniku WHOQOL-100 a jejich
respondenti nebyli rozdéleni na pacienty s Crohnovou nemoci v relapsu a v remisi nemoci.
Vysledky jim ukazaly, ze kvalita Zivota je oproti bézné populaci ovlivnéna také fyzickym

zdravim a dale irovni nezavislosti, socidlnimi vztahy a spiritualitou, osobnim presvéd¢enim.

Z nasich vysledkt vyplynulo, Ze nejvice kvalitu zivota ovlivituje fyzické zdravi. Jak uvadi
Duricova a kol. (2018) na fyzickou oblast maji vliv pfiznaky nemoci, ale také v jakém
rozsahu se nemoc aktudlné projevuje. Pieper et al (2009) poukazuji, ze kvalita Zivota
je hodnocena nejen podle pfitomnosti pfiznaki, ale také podle obav z nemoci a dle urovné
poskytované odborné péce, kterd ma dale vliv na celkovou spokojenost nemocného. Gurkova,
Lilgova (2009) uvadi, Ze na psychicky stav ma vliv aktualni proZivani nemoci, osobnost
nemocného a socidlni slozka Zivota. Nazarinasab et al. (2020) upozoriuji, Ze také dobré
socialni vztahy, podpora a porozuméni nejbliz§ich a harmonické prostiedi nemocného
Cloveéka posiluji a pomahaji mu zvladat 1 tak narocnou situaci, jako je Crohnova nemoc.
Nasi respondenti, ktefi jsou zenati/vdané nebo Ziji jako druh/druzka, hodnotili socidlni vztahy
shodné jako populacni norma. Chrastina a kol. (2009) dale poukazuji, Ze chronickd nemoc
naruSuje, pfipadné méni vazbu clovéka s jeho okolnim prostfedim. Na zéklad€ téchto
skute€nosti to ¢lovéka nuti se s témito zménami vyrovnavat riiznymi strategiemi, piipadné

menit jiz diive vzniklé vazby nebo tvofit zcela nové. Nasi respondenti hodnotili vlivy

prostiedi 1épe neZ popula¢ni norma.

Na zaklad¢ testované hypotézy byl u naSeho vyzkumného vzorku potvrzen statisticky
vyznamny rozdil v hodnoceni kvality Zivota dotaznikem WHOQOL-BREF mezi popula¢ni
normou a nemocnymi Vv relapsu ve vSech sledovanych doménach kromé& domény socialni
vztahy pii obou méfenich a domény prostiedi pfi druhém méfeni. Déle byl potvrzen
statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni kvality zivota dotaznikem WHOQOL-BREF mezi
popula¢ni normou a nemocnymi v remisi vdoméné¢ fyzické zdravi, doméné prostredi

a spokojenosti se zdravim v obou métenich.
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7.2 Diskuze k vysledkiim kvalitativni vyzkumné casti
Kvalitativni vyzkumné Setfeni bylo zaméfeno na podrobnéjsi popis jednotlivych jevi
Crohnovy nemoci, pfipadné doplnéni nebo odhaleni skutecnosti, jejichz zmapovani nebylo

mozné provést kvantitativnim vyzkumnym Setfenim.

Pro zpracovani kvalitativni vyzkumné ¢asti bylo osloveno 21 pacienti (13 Zen a 8§ muzi)
ve véku od 21 do 60 let. Primérny vék téchto respondentli byl 42 let, coz témét odpovida
ziskanym informacim z UZIS (Dusek a kol., 2019a), kde je uveden praméry vék mazu 43 let
a zen 45 let. Z vysledkt vyplynuly velké rozdily v délce trvani Crohnovy nemoci, od 5 do 40
let. Sestnacti osobam byla nemoc diagnostikovana mezi 19.-36. rokem Zivota. To odpovida
udajim dohledanych v odborné literatufe (Bortlik, 2014), maximalni pocet nove
diagnostikovanych pacientii je v mladém véku. V soucasné dobé uz nejsou ani vyjimky, kdy
nemoc je diagnostikovana v obdobi dospivani, nebo naopak po Ctyficatém roce Zivota jedince
(Dujsikova, 2018). To se potvrdilo i vnasem Setfeni. U vSech naSich respondent
kvalitativniho Setfeni plati, Ze obdobi, nez jim byla stanovena diagnoza, trvalo od nékolika
mesict az po nékolik let. Primérnd doba ¢inila 18 mésicti. Obdobi, nez respondentim byla
sdélena diagnodza, bylo pro mnohé velmi naro¢né, at’ uz z hlediska délky ¢asového obdobi, ale
pfedevSim v kombinaci s mnoha trapenimi spojenymi s nemoci. Pfitomnost tzv. diagnostické
prodlevy u nemocnych s Crohnovou nemoci se shoduje s Gallinger et al, (2019), ktefi taktéz
z celkového poctu 1121 respondentit s Crohnovou nemoci odhalili existenci prodlevy delsi
nez rok u 484 respondentii a u 364 respondenti del$i nez dva roky. Ukazuje se, Ze i pies
mnozstvi v dneSni dobé dostupnych diagnostickych metod je diagnostika obtizna (Wehkahm
et al.,, 2016). U nemocnych se objevuji nespecifické pfiznaky, které casto mohou imitovat
nalezy jinych nemoci (Lee et al. 2017). CoZ se potvrdilo 1 v naSem vyzkumu, kdy deviti
respondentim byla nejprve stanovena jind diagnéza nebo byl jejich problém pojmenovan
jinak. Respondenti uvedli: apendicitidu, cholecystitidu, cystitidu, hypofunkci §titné Zlazy,
psychické problémy a zminéno bylo také zasSkolactvi. Na otazku, co bylo tim vyvolavajicim
faktorem Crohnovy nemoci, vétSina respondentll nedokaze piesné odpoveédét. Jen nékteti
vyjadfili moZnou souvislost se sloZenim stravy, koufenim, stresem nebo vycCerpanim. Taktéz
Douda (2017) uvadi, Ze v souc¢asné dobé nejsou k dispozici presvédcivé dikazy, které by
jednotlivé pfi€iny zcela potvrdily. Existuji jen domnénky nad moznymi vyvolavajicimi
faktory. Napftiklad nad slozenim stravy, jidly z fast foodl, upravou jidla smazenim se zamysli
Bhaskar et al, (2019). Ti povazuji v boji proti zdnc€tu a Spatnému traveni dietni Upravu za

zasadni. Vzhledem k Siroké popularité smazenych potravin je tedy dilezité zvysit povédomi
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o moznych negativnich vlivech této stravy, které mimo jiné prevladaji po celém svété (Hold,
2014). Za dalsi mozny rizikovy faktor je povazovano koufeni. Nicmén¢, jak uvadi Thomas
et al. (2019), vliv koufeni na vznik onemocnéni miize byt také riznorody napfic¢ etnicitou
a geografii. Koufeni vSak dle LukaSe (2017) zhorSuje pribéh Crohnovy nemoci, zvySuje pocet
novych relapsi, je pfi¢inou navysSovani 1ékli, a proto je nemocnym doporucovano zanechat
koufeni. Taktéz to bylo doporuceno nasim respondentiim, ale dva z nich stale koufi. Jinym
moznym a nasimi respondenty uvadénym spoustécim faktorem je stres (Sajadinejad et al.
2012). V soucasné dob¢ ale nejsou k dispozici presvédcivé diukazy, které by souvislost vlivu

psychosomatiky na vznik Crohnovy nemoci zcela potvrdily (Zbofil, 2018).
Vyzkumna otazka

Jaké problémy respondenty s Crohnovou nemoci tizi pfi uspokojovéani biologickych,

psychickych a socidlnich potieb?

Z vysledka kvalitativniho vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze u nemocnych s Crohnovou
nemoci lze v pocatku nemoci ocCekévat pestiejSi a mnohotvarnéj$i klinicky obraz, ktery
doprovazi toto onemocnéni. Pfiznaky nemoci mohou u nemocného naddle setrvat v rizné
intenzité po celou dobu trvani nemoci, ale vice pravdépodobny je kolisavy prabéh nemoci.
To znamend, Zze u nemocného se onemocnéni projevuje v podobé relapst nebo remisi
onemocnéni. Jaka intenzita relapsu/remise nemoci se u nemocného projevi, je velice
individualni. Zalezi na fad¢ faktorh, které ji ovliviiuyji. Jednim je nasazena lécba, zda je
efektivni a zda ji t€lo nemocného akceptuje (Colombel et al. 2020). Do naseho kvalitativniho
vyzkumného Setfeni byli zafazeni respondenti na konvenéni 1 biologické lécbé.
Ti1 respondenti hodnotili konvencni lécbu pozitivné, nebot po jejim nasazeni si jizZ
nesté¢Zovali na pfiznaky nemoci. Ostatni respondenti na konvencni i biologické 1écbé se
svetili, Zze jim 1écba piinesla ulevu od problémi, ale ne natrvalo. Po urcité dob¢ se jim
pfiznaky navratily tak, Ze muselo dojit k navySeni davky nebo ke zméné 1€kt pro jejich
neucinnost, pro nezadouci uc¢inek v podobé vypadavani vlast, koznich projevii. Nicméné
témet vSichni respondenti na biologicke 1€cbé€ se shodovali, Ze 1 kdyz maji n&jaké obtize, tak
jisté ulevy od ptiznakl jim tato 1écba také piinesla. Deset respondentli v mezidobi konvenéni
1é¢by podstoupilo operacni zékrok, ktery jen nékteré respondenty zbavil ptiznakl. Jak uvadi
Kunovsky a kol. (2017), u 70-80 % nemocnych s Crohnovou nemoci je pravdépodobné,
ze v prubé¢hu zivota absolvuji operaci. Jeden respondent se ale svéfil, Ze pro néj operace méla

opacny efekt. Operace ho zbavila aktivity nemoci ve stfevé, ale subjektivni obtize v podobé
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cetnych prijymu pretrvavaly. Toto zjisténi se shoduje s tvrzenim BureSe, Horacek, Maly
(2014), ktery konstatoval, ze nemocny po operaci stieva miize mit vysokou tizi onemocnéni,
ale aktivita onemocnéni muze byt nizkd nebo zddna. U nemocnych, kterym je nyni aplikovdna
biologicka l1écba a v minulosti podstoupili operaci, nebyl pozitivni efekt operace trvaly. Po
Case se jim priznaky navratily a zacala se jim podéavat biologicka 1écba. Zde se opét potvrzuje
kolisavy prubéh nemoci a ani nezélezi na typu 1écby. Nemocnym s Crohnovou nemoci byla
Casto v pribéhu Zivota upravovana nebo ménéna 1écba, a to s cilem zmirnit nebo odstranit
obtize a co nejdéle je vtomto stavu udrzet. Nasim nemocnym byly nasazovany jak
samostatné 1ékové skupiny, tak rizné kombinace 1¢kti. V pocatecni fazi témét polovina osob
dostala aminosalicylaty. U vétSiny vSak tyto 1éky byly nedostacujici, proto jim byly postupné
pfidiny 1éky jiné. Casto byly piedepisovany systémové glukokortikoidy nebo
imunosupresiva. Postupné béhem 1écby pieslo deveét nemocnych na aplikaci biologické 1é¢by.
Jak uvadi Colombel et al. (2020), tyto terapeutické skupiny jsou zékladem vyuzivanym pro
lécbu IBD. I kdyz se v kvantitativni vyzkumné ¢asti nepotvrdil rozdil v hodnoceni kvality
zivota pomoci dotazniku IBDQ mezi konvenc¢ni a biologickou 1é€bou a nepotvrdil se ani vliv
délky 1écby na kvalitu Zivota, tak vySe prezentované vysledky kvalitativni vyzkumné ¢asti
prace ukazuji na vhodnost déletrvajiciho sledovani kvality zivota u jednotlivych respondenti
kontinudln¢ v ¢ase. Mohl by se potvrdit nebo vyvratit tento faktor, ktery mize ovlivnit
hodnoceni kvality Zivota. U naSeho kvantitativniho vyzkumného Setfeni §lo pouze o
hodnoceni jednordzové nebo dvakrat po sob& v ptil rocnim intervalu. Dale ma na vysledky

vliv i pfevaha zic¢astnénych respondentti v souc¢asné dob¢ se nachéazejicich v remisi nemoci.

Kvantitativni vyzkumné Setfeni prvniho sbéru dat pomoci dotazniku IBDQ odhalilo,
Ze kvalita Zivota u nemocnych s Crohnovou nemoci byla nejvice ovlivnéna sttevni doménou,
htre tuto doménu hodnotili nemocni v relapsu nemoci. Z celkového poctu 121 respondenti,
76 (62,8 %) respondentii mélo v poslednich ¢étrnacti dnech fidké stolice, 52 (43,9 %)
respondentll pocitovalo nepfijemnosti s nadymanim, 47 (38,8 %) respondenti trapily bolesti
bficha, u 45 (37,2 %) respondentii se vyskytovaly kieCe v bfiSe. Dalsich 40 (33,1 %)
respondentt uvedlo, ze béhem celého dne pocit'uji nutkéni na stolici, 37 (30,6 %) respondentt
trapilo uvolnovani stfevnich plynd, 33 (27,3 %) respondentli se Casto vyprazdiiovalo,
28 (23,1 %) mélo potize s uSpinénim pradla, 27 (22,2 %) respondentli mélo zaludecni
nevolnost a 14 (11,5 %) respondentd krvéacelo z kone¢niku (pfi tomto procentudlnim vypoctu
jsme vychazeli z hodnoceni dle Likertovy Skaly 14, kdy respondenti uvedli potize neustale —

vétsSinou — pomérné ¢asto — nékdy v poslednich ¢trnacti dnech). Podrobnému rozpracovani

163



sttevnich obtizi dotaznikem IBDQ se vénovali také Lopes et al. (2017) u svych
52 respondentd s Crohnovou chorobou sledovanych v ambulanci. Pfi porovnani naSich
vysledki s vysledky Lopes et al. (2017) jsme zjistili, Ze jeho respondenty trapily naopak vice
kiece (55,7 %) a plynatost (55,8 %) néz prijymovité stolice (46,1 %) a bolesti bficha (19 %).
Kvantitativni Setfeni ndm neumoznilo tuto problematiku podrobnéji zkoumat, proto jsme se
v ramci kvalitativniho Setfeni zajimali, jak doménu jako samotnou vnimaji od stanoveni
diagnozy nasi respondenti. Zaroven jsme odhalili, jak doména zasahuje do dalSich oblasti
v zivot¢ nemocného. Respondenti se rozpovidali o starostech i strastech spojenych
s vyprazdnovanim stolice. Ti, ktefi méli po zaléCeni fyziologické vyprazdiovani, sdelili,
ze nemaji divod si sté¢zovat. Ti, ktefi si stézovali na prijem, bolesti bficha, kiee se
rozpovidali. O vyprazdiovani prijmovité stolice mluvili ¢asto jako o svizelné nebo
nepiedvidatelné situaci. Tento fakt respondenty neustdle nuti pfemyslet 1 nad situaci jako je:
kdy a kde je pfepadne nutkava potieba se vyprazdnit. Zietelnym dikazem svizelné situace je
odpovéd’ nekterych respondentt, ktefi premysli nad skutecnosti, jak to zvladnou nebo zda se
nékde neztrapni. K podobnym vysledkim dospéli Sanjuan et al. (2018) v pribéhu
kvalitativniho vyzkumu zaméfeny na Zivotni zkuSenosti s Crohnovou nemoci u 19
respondenti. U svych respondentti odhalili pocit studu spojeny s potencidlné socialnim
stigmatem a spojeny s piiznaky nemoci, jako je naléhavost stiev nebo nadymani bfticha.
Jinym uskalim, které nemocny s Crohnovou nemoci musi zhodnotit vzhledem
k nepfedvidatelné povaze onemocnéni, je piedpokladdané misto pobytu mimo domov
a dostupnost toalet (Kitchen et al., 2020), coz se potvrdilo i v kvalitativnim vyzkumném
Setfeni. Nasi respondenti zvazuji, zda se mohou vzdalit od domova, co vSe si musi piibalit
s sebou do tasky (toaletni papir, ndhradni spodni pradlo) a jak si maji naplanovat cestu kvili
moznému prijmu. Tfi respondenti pfed planovanou cestou jsou také opatrni, upravuji si sviyj
jidelnicek, opét z dlivodu mozZného nuceni jit na toaletu béhem cestovani. Radé&ji jidlo
vynechaji, stravuji se leh¢i stravou, pfipadné jedna respondentka uvedla, ze si pfivstane,

aby se nasnidala a jesté pied cestou se stihla vyprazdnit.

Déle z vyzkumného kvalitativniho Setfeni vyplynulo, ze na vyprazdiiovani stolice a vyskyt
bolesti bficha mohou mit vliv potraviny, které nemocny konzumuje. V této oblasti se vétSina
respondentll shodla, Zze si museli od stanoveni diagnézy zjistovat potraviny, které jim
nezplsobi stfevni problémy. V pifipadé¢ naSich respondentli tipovani potravin bylo
a pro nckteré stale jesté je obtizné. Tuto skuteCnost okomentovala jedna respondentka slovy,

Ze ma potraviny vytipované, ale ne vzdy se na to d4 spoléhat. Jednou je ji dobfe a podruhé ma
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po stejné potravin€ znacné problémy. Tento vysledek je ve shodé se studii Kitchen et al.
(2020), kteti se v ramci kvalitativniho Setfeni zabyvali mimo jiné i dopadem stravy a formy
stravovani na kazdodenni Zivot nemocnych s Crohnovou nemoci u svych 24 respondentt.
Zjistili, ze 1 jejich 21 respondentl si muselo vyhledavat potraviny, které by jim nezpusobily
bolesti, kieCe v biiSe, vyraznou stfevni peristaltiku a prijem. Déle byl v naSem kvalitativnim
Setfeni odhalen fakt, Ze se nemocni stravuji podle toho, zda je jejich nemoc v aktivité¢ nebo
v remisi. V klidovém obdobi vétSinou mohou snist v§e, na co maji chut. V obdobi aktivity
nemoci musi vynechat potraviny, které prohlubuji jejich problémy. Tato zjisténi (tipovani
potravin a uprava stravovani dle aktivity nemoci) nebyla pro nés ptekvapujici, nebot’ se
shoduji s odbornou literaturou (Barrett, 2017; Vrzalovd, Kone¢ny, Ehrmann, 2011; El-
Lababidi, 2020). Které¢ potraviny respondenti netoleruji, bylo vyjadifeno jako velmi
individudlni problém. Nelze to jednoznaéné urcit. Dle vypovédi naSich respondentli mizeme
ale konstatovat, ze jde pfedevSim o potraviny se zdrojem vldkniny, zeleninu a ovoce se
slupkou a ,,seminkové® potraviny, které drazdi stfevni sliznici. Déle také mlééné vyrobky a
nadymavé potraviny. Jedna respondentka absolutné netoleruje laktézové vyrobky. Ta se jako
jediné setkala s kontinudlnim podavanim enteralni vyZzivy pro navozeni stfevniho klidu ptfed
operaci a k Gpravé malnutrice. Vyzivovému opatieni pii Crohnoveé chorobé se ve svém ¢lanku
vénuje Lorincziova a kol. (2018). Upozoriuje, ze zédkladem 1écby je Uprava stravovacich
navyku pacienta, ale jednotna dieta pro pacienty s Crohnovou chorobou neexistuje. Dillezité
je, aby strava byla nutri¢n€ plnohodnotné a vyvazena. Dale jsme se setkali u péti respondentt
s vahovym ubytkem, ktery spole¢né s priijmy a bolestmi bticha patii do tzv. zdkladni triady
vyskytu ptiznakd u Crohnovy nemoci (Kozeluhova, 2018). Vahovy ubytek u respondenti
kvalitativniho Setfeni si vysvétlujeme tim, pokud nemocni trpi bolesti bficha a prijmy, tak se
boji néco snist. Jejich jidelnicek nemusi odpovidat vyZivovym potfebam organismu

a nésledkem toho mohou ubyvat na vaze.

Jinou diskutovanou oblasti nemocného s Crohnovou nemoci je jeho fyzicka aktivita a Casté
upozoriiovani na unavu béhem dne. V kvantitativnim vyzkumném Setfeni prvniho sbéru dat
pomoci dotazniku IBDQ jsme zjistili, ze 79 (65,3 %) respondentli pravé pocitovalo
vycerpanost nebo unavu a 43 (35,5 %) respondenti mélo malo energie (pfi tomto
procentudlnim vypoctu jsme vychazeli z hodnoceni dle Likertovy Skaly 14, kdy respondenti
uvedli potize neustdle — vétSinou — pomérné casto — nékdy v poslednich ¢trnacti dnech). Na
zéklad¢ téchto informaci jsme zjiStovali podrobnosti, jak se respondenti vyporadavaji

sunavou. V ramci kvalitativniho vyzkumného Setfeni se kunavé vyjadiilo celkem
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17 respondentl. Unava byla nejéastéji spojovana se zavaznosti klinického stavu
a s pocate¢nim obdobim zivota s Crohnovou nemoci, coz odpovida vyjadieni Nocerino et al.
(2020): tnava se vyskytuje az u 50 % nemocnych s IBD a je relevantni s klinickym stavem.
Pokud se inava dostavila, byla Castéji uvadéna v odpolednich hodinach. Své aktivity si dokazi
respondenti ke svému zdravotnimu stavu pfizplisobit nebo vice odpocivaji béhem dne, pracuji
svym tempem, aktivity si odlozi nebo jim pomaha rodina. I pfes zmiflovanou tnavu, vSichni
respondenti v soucasné dobé dobie zvladaji vykonavat bézné denni aktivity, péci o sebe sama.
V minulosti, v dob¢ aktivity nemoci jen jedna respondentka popsala, Ze byla velmi vyCerpana.
Vlivem toho nebyla schopna se o sebe starat. Dal§im respondenty uvedenym problémem
spojenym s Crohnovou nemoci je $patnd kvalita spanku. Predev§im se problém vyskytuje
v aktivité nemoci, ale také zplsobeny konzumaci vét§iho mnozstvi jidla pted spanim nebo
v disledku stresu. Jedna respondentka pfisuzuje Spatnou kvalitu spanku nové nasazené
biologické 1écbé. Dle odbornikti je dilezité vénovat velkou pozornost kvalité a kvantité
spanku. Béhem spanku dochazi k fyziologickym procesiim, které by mohly byt naruSeny
nekvalitnim spankem, coZ by v ndvaznosti vedlo k poruchdm na travicim traktu a imunitniho
systému (Swanson, Burgess, Keshavarzian, 2011; Kinnucan, Rubin, Tauseef, 2013; Sochal et
al. 2020). Obzvlast’ nemocni s Crohnovou nemoci potiebuji pro svoje fyzické i1 psychické
zdravi dostatecny spanek, jinak je zde riziko znovuvzplanuti nebo zhorSeni zanétlivého
procesu ve stfevech. Navic je zndmo, ze naruseny spanek miiZze zplisobit inavu u zanétlivych

onemocnéni (Swanson, Burgess, Keshavarzian, 2011; Kinnucan, Rubin, Tauseef, 2013).

Zajimava zjisténi u nemocnych s Crohnovou nemoci pfinesla problematika vykonavani
zam&stnani a stim spojovand Uprava pracovnich podminek. Na plny uwvazek pracuje
15 respondentli. Jeden respondent pracuje na zkraceny Uvazek a zaroven je i v Castecném
invalidnim dtichodu. Tii respondenti maji uznany plny invalidni dichod, dva respondenti jsou
v pred€asném starobnim diichodu. Respondenti v invalidnim dichodu se shodovali, Ze jim byl
tento diichod uznan z divodu vysoké miry aktivity nemoci, ktera jim brénila soustfedit se na
vykonavani svého zaméstnani. Jedna respondentka méla uznany plny invalidni dichod po
roce v pracovni neschopnosti v poc¢atku své nemoci a dva respondenti méli plny invalidni
dichod ptiznany az v priabéhu nékolikaleté¢ho 1é¢eni, kdy jim nedostate¢né zabiraly podané
léky. Pozitivnim zjisténim je, ze pocet posuzovanych zadosti o invalidni diichod klesa.
Dokazuji to poéty zadosti o jeho posouzeni dle statistickych dajii CR. V roce 2015 bylo
posouzeno 1988 Zadosti a vroce 2017 jiz méné — 1766 zadosti o invalidni dichod

u nemocnych s Crohnovou nemoci. Uspé&Snost Zadosti byla vice nez 80%, vétSina (44 %) ma
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invaliditu 1. stupné. Ztéchto dostupnych dat je ziejmé, ze dochazi k poklesu poctu
posuzovanych zadosti o invaliditu nemocnych i1 pfes to, ze incidence Crohnovy nemoci
stoupa. Mozny vliv na tuto skuteCnost mize mit i v souasné dobé dostupnéjsi biologicka
1éCba pro vice nemocnych (Matéjkova, Vitkova, 2019). Ze zaméstnanych respondentt je
pouze jeden v poslednim roce v pracovni neschopnosti a jeden si zménil zaméstnani z divodu
velkého vyc€erpani v predchozi praci. Nekterym zaméstnanym respondentim jejich
zaméstnavatel vySel po vzajemné dohod¢ vstfic — napiiklad jiz nechodi na no¢ni smény,
kancelar je v blizkosti toalet nebo jedna respondentka miize vykonéavat v dob¢ aktivity nemoci
home office. Jina respondentka vykonava praci vzdy z domova. Ta v tom vidi urcitou vyhodu.
Muze si upravit pracovni dobu sama, jak potiebuje a je tak v psychické pohod¢. Nejvétsi
problém pii vykonu zaméstnani pravdépodobné pocituje jen jedna respondentka, kterd se
kvali tinavé méné koncentruje na praci. Upravu pracovnich podminek zaznamenali ve svém
vyzkumném Setfeni také Lonnfors, et al. (2014). Z celkového poctu 4670 respondentd, ma az

40 % z nich moznost upravit si svoji pracovni dobu a misto vykonu pracovni ¢innosti.

Dale jsme zjistili, Ze Crohnova nemoc ovliviluje aktivity ve volném case, nejcastéji
v souvislosti s relapsem nemoci nebo vyprazdnovanim stolice. Toto také prokazali
v prizkumném Setfeni Becker et al. (2015) zaméfeném na dopad IBD na volny cas.
U 281 nemocnych byl pravé dopad na aktivity ve volném €ase vyhodnocen jako vyznamny
nebo jako velky dopad u 64 % respondentli. V dobé relapsu nemoci nemaji nemocni
s Crohnovou nemoci na aktivity mnohdy ani pomySleni, mySlenky soustfedi na své
vyprazdiovani, bolesti bficha nebo jsou unaveni. Sanjuan et al. (2018) uvadi, ze jejich
19 respondenttt s Crohnovou nemoci, ktefi se zi€astnili kvalitativniho prizkumu zaméteného
na Zivotni zkuSenosti s Crohnovou nemoci, maji potize s realizaci aktivit ve volném case
1 navzdory tomu, ze stale vymysleji vhodné strategie, jak aktivity nejlépe zvladnout. Ukazalo
se 1 u naSich respondentii kvalitativniho vyzkumu, Ze si promysli rlizné strategie. Pokud chtéji
jit na n¢&jaké akce, tak je vice planuji a mnohdy i vybiraji podle dostupnosti toalet. Jedna
znaSich respondentek pouziva pro snaz§i dostupnost WC kartu. Dalsi piekazkou byla
piedchozi zkuSenost, stud nebo strach z toho, Ze je na kulturni akci pfepadne potieba se
vyprazdnit. Zajimavé zjisténi bylo, Zze nemocni s Crohnovou nemoci také premysli, jaky
dopravni prostfedek na cestovani vyuziji. NejCastéji cestuji autem nebo vlakem. Hlavnim

divodem volby téchto dopravnich prostiedkli byl v€asny piistup na toaletu.

Na zékladé¢ hodnoceni kvality zivota dotaznikem IBDQ mezi respondenty nachazejici se

v relapsu nebo v remisi pfi prvnim méfeni jsme shledali emocionalni doménu jako nejméné
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zasazenou. Dle procentudlniho zastoupeni jednotlivych odpovédi u otazek emociondlni
domény dotazniku IBDQ jsme ale zjistili, ze az 79 (65,3 %) respondentt se necitilo uvolnéné,
72 (59,5 %) respondentid nepocitovalo uspokojeni, Stésti nebo radost v osobnim Zivoté
(pfi tomto procentudlnim vypoctu jsme vychazeli z hodnoceni dle Likertovy skaly 1-4, kdy
respondenti uvedli pocit nikdy — malokdy — nékdy — pomérné ¢asto). Dle Sgambato et al.
(2017) je vyskyt emocnich poruch u Crohnovy nemoci vyssi ve srovnani s béznou populaci.
Goodhand et al. (2012) uvadi, ze psychicky stres, aktivita nemoci, novy vyskyt nemoci, bolest
biicha, hospitalizace, zvysujici se v€k a nizsi socioekonomicky status mohou ovlivnit naladu
u nemocnych s IBD. U respondentii kvalitativniho vyzkumného Setfeni jsme se zajimali,
co muze narusit jejich psychicky stav. Respondenti se shodovali, Ze jedno z naro¢néjSich
obdobi pro né bylo, nez se dozvédéli diagnozu, a to z hlediska ¢asového a z jisté beznadéje,
Ze jim od problémil nic nepomaha. Jiny vyznamny stresor, ktery se objevil v prub¢hu léceni
u respondentli kvalitativniho vyzkumu, je naléhavost vyprazdnéni se a s tim spojeny stud,
u jedné respondentky pak i nutnost nosit pleny. Na psychicky stav mlize mit vliv strach
z nepiedvidatelného pribéhu nemoci, strach z mozné operace, ale také vliv kortikoidii, nebot’
jeden respondent se vyjadfil, ze po dobu jejich uzivani trpél depresivnimi stavy.
Vliv kortikoidli na depresivni stavy taktéz ovétil ve své studii Ou et al. (2018) pomoci
Beckovy skaly deprese u 26 (49,1 %) respondentti s Crohnovou nemoci po dvou tydnech
lécby kortikoidy. U naSich respondentii kvalitativni ¢asti jsme mimo jiné odhalili,
ze k ovlivnéni psychického stavu nemocného miZe pfispét 1 neinformovanost o nemoci, a to
jak v pfipad¢ jeho samotného, tak i rodiny a blizkych. A bohuzel jsme shledali u dvou
respondentek negativni ovlivnéni psychického stavu zptisobeného rodinou, kterd nemocné jeji
zdravotni problémy nevéfila. PodrobnéjSimu zkoumani zkuSenosti rodiny s péci u svého
blizkého clena rodiny, nemocného s Crohnovou nemoci, se Sanjuan et al. (2019) ve své
kvalitativni studii vénovali u 11 respondentii. Z analyzy jejich vyslednych dat bylo odhaleno,
ze peCovatelé se museli adaptovat na tuto novou roli, kterd je vnimana jako nekonecna zatéz.
Déle si museli zvyknout na nemocného clov€ka a normalizovat svlij Zivot. Také jejich
respondenti prokdzali potfebu mit stejné nebo vice znalosti nez osoba s onemocnénim.
Tato naSe zjiSténi naznacuji nutné zvySeni znalosti a porozuméni zkuSenostem nejen jak
nemocného Clovéka s Crohnovou nemoci, ale také pecujiciho, coz by mohlo byt uzite¢né pro
zdravotnické odborniky pfti zlepSovani kvality oSetfovatelské péce o nemocné s Crohnovou
nemoci. Na druhou stranu, naSim pozitivnim zji§ténim je, Ze Sest naSich respondentil se
k otdzce zaméfené na psychicky stav vyjadrilo, Ze se s nemoci jiz naucili Zit, pfizptsobili se ji

a nepfipousti si, ze jsou nemocni. Jedna pacientka fekla, Ze ze zaCatku s nemoci ve své hlavé
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velice bojovala a pribéh nemoci méla horsi. Jakmile zacala o svych problémech mluvit, tak ji
to pomohlo. Nemoc pfijala a nyni se za ni nestydi. NavsStévuje rGzné akce poradané
pro nemocné s Crohnovou nemoci, shani rizné novinky a snazi se pomoc 1 poradit lidem se
stejnou diagnozou. Tato odpoveédét se shoduje s vyjadienim pacientd IBD v jejich publikaci.
Pozitivni piistup je kliCovy pro zvladnuti nemoci. , Télo vnimd nase myslenky i slova
a reaguje na né, zrcadli tak nastaveni nasi mysli. Proto je uzitecné a zdravé vytvaret si takove

predstavy o téle, které jsou pozitivni “(Hazukova, 2020).

Obohacujici zjisténi ptinesla taktéz problematika interpersonalnich vztahli. Na zakladé
kvalitativniho vyzkumného Setfeni byly odhaleny piedevs§im pozitivni ohlasy pro podporu
naSich respondentli béhem obdobi od propuknuti Crohnovy nemoci. Velkou oporou jim byli
jejich nejblizsi, coz vyjadiilo 18 respondentli. Jako nejcastéj$i forma pomoci bylo uvedeno
pochopeni a pfizptisobeni rodiny, kdyZz je nemocnym hife. Rodina pomahd s chodem
domacnosti, s péci o déti, ale také s pripravou vhodné stravy. Jedna respondentka zdtraznila
podporu nejen od své rodiny, ale také od svych ptatel, a predevSsim i od nemocnych
se stejnym onemocnénim. Zdivodnila to tim, ze nemocni s totoznou diagnoézou snadnéji
pochopi, co stejn¢ nemocnému clovéku je. Analyzu problematiky socidlnich vztaha
v souvislosti s kvalitou Zivota povazuji za dileZitou Fu et al. (2020), ktefi mimo jiné zjistili,
ze socialni podpora vyznamné pozitivn¢ koreluje s kvalitou zivota u 199 nemocnych s IBD.
Socialni podpora byla méfena Skdlou socidlni podpory SSRS a kvalita Zivota nemocnych
s IBD dotaznikem IBDQ. Ukazuje se, Ze naSe vysledky jsou ve shodné i s jinou kvalitativni
studii — Sanjudn et al. (2017), ktera byla provedena naopak u 19 respondentii s Crohnovou
nemoci. Jejich respondenti taktéZ povazuji své nejbliz§i za zasadni podporu, kterou
potiebovali pfi vyrovnavani se snemoci, nebo kdyZ potfebovali pomoc v plnéni ukoll
kazdodenniho Zivota. Respondentka 2 naSeho kvalitativniho Setfeni je jako jedind aktivni
¢lenkou sdruzeni pacienti s Crohnovou nemoci a zdlraznila, Z¢ nemocni se nemaji bat
o nemoci hovofit. Naopak ke komunikaci se stejn€¢ nemocnymi lidmi se zde objevil i opacny
nazor na zaklad¢ zkuSenosti z 1é€ebnych 1dzni nebo sdileni ndzorti ve facebookové skupiné.
Neéktefi nemocni nechtéji o nemoci stdle mluvit, a tim si ji vice pfipominat. Respondenti
Setfeni Sanjuan et al. (2017) také hlasili pocit podpory 1 jinymi lidmi s Crohnovou nemoci.
Radéji se ale setkavaji s ostatnimi tvafi v tvar nebo prostiednictvim socidlnich siti, i kdyZ ne
aktivng, ale spiSe pfi hleddni informaci. Je patrné, Ze Crohnova nemoc je nemocnymi vhimana
velice individualné. Z toho plyne, Ze je dulezité k nemoci také tak pfistupovat at’ uz ze strany

samotnych pacientt, rodiny, Sir$i vefejnosti nebo profesionali.
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7.3 Limitace vyzkumu
Pii realizaci vyzkumného Setieni, ziskavani a zpracovavani dat byly shledany limity

vyzkumu.

Prvnim limitem je pocet respondenti v kvantitativni vyzkumné casti. Jsme si védomi,
ze vzorek respondentil byl z vétsi ¢asti tvofen respondenty v remisi. Toto jsme nebyli schopni
pti oslovovani budoucich respondentii pfedem odhalit a nasledné ziskat rovnomérné velky
vzorek respondenti jak v remisi, tak v relapsu nemoci. Zjisténi aktivity nemoci u respondentt

bylo mozné az po sbéru vSech potfebnych parametrii a vypoctu Bestova indexu.

Jako limit kvantitativni vyzkumné Casti shleddvame moznou zatéz respondentd
kvantitativniho vyzkumného Setfeni, ktefi méli vyplnit dva dotazniky zamétené na hodnoceni
kvality Zivota vzdy ve dvou méfenich. NaSim cilem vSak bylo, aby vyplnéni dotazniki

netrvalo déle nez 30 minut, a abychom tak sniZili pfipadnou z4téZ vnimanou respondenty.

Jsme si védomi pouziti starSiho standardizovaného specifického dotazniku IBDQ, obecného
dotazniku WHOQOL-BREF a Bestova indexu. Hlavnim divodem pouziti obou dotaznik
byla jejich dostupnost v ceském jazyce, mozné hodnoceni kvality Zivota respondent
v poslednich dvou tydnech. Dotaznik IBDQ je stile pouzivan vitadé mezinarodnich
klinickych studii a umoziiuje nam tak néasledné porovnani vysledkll. Jinym divodem pouZiti
obecného dotazniku je dostupnost vyslednych dat hodnoceni kvality Zivota populacni normy
CR ve vékovém rozmezi 1859 let pro nasledné porovnani. Piesto, Ze pro hodnoceni klinické
povazovan za ,zlaty standard*“ pro hodnoceni klinické aktivity nemoci a ndm to umoznilo

nezatéZovat respondenty invazivnimi metodami.

Dal$im limitem, ktery spatfujeme, je nervozita nckterych respondentli a naopak velka
vyteCnost jinych respondentt, kterd souvisi s neumyslnym odklonénim od tématu pii realizaci
polostrukturovanych rozhovort. Snahou vyzkumnika bylo vzdy seznamit respondenta
s otdzkami rozhovoru a vytvofit pratelskou atmosféru v klidném neruSeném prostiedi.

V ptipadé€ potieby byli respondenti taktné nasmérovani zpét k tématu.

Limitem vyzkumného Setfeni je také sbér dat na tfech klinickych pracovistich v ramci
jednoho kraje. Jsme si védomi, Ze neni mozné vysledky vyzkumného Setfeni zobecnit

na celou ¢eskou populaci.
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8 ZAVER

Predlozena prace poskytuje komplexni pohled na problematiku subjektivné vnimané kvality
zivota nemocnych s chronickym onemocnénim Crohnova nemoc. V teoretické ¢asti prace je
shrnuto onemocnéni Crohnova nemoc, dale je zde popsan oSetiovatelsky model Zivotnich
aktivit autorek Nancy Roper, Winifred Logan, Alison Tierney a vymezen pojem kvality
zivota. Hlavnim cilem vyzkumné casti prace bylo sledovat kvalitu zivota respondentl
s Crohnovou nemoci a vyhodnotit faktory, které ovliviuji jejich kvalitu zivota. Hlavni cil byl
rozpracovan na dil¢i cile a pro zodpovézeni cili prace bylo nasledné stanoveno osm

vyzkumnych otazek.

Pro dosazeni vytyCenych cili vyzkumné c¢asti disertacni prace byla zvolena kombinace
kvantitativnich a kvalitativnich vyzkumnych metod. Kvantitativni vyzkumné Setfeni bylo
realizovano pomoci standardizovanych dotaznikid kvality Zivota IBDQ a WHOQOL-BREF,
které byly pro specifikaci nemocnych doplnény Montrealskou klasifikaci a pro zhodnoceni
klinické aktivity nemoci Bestovym indexem a laboratornimi ukazateli. Kvalitativni vyzkumné
Setfeni bylo realizovdno za pomoci polostrukturovanych rozhovorti. Pii tvorbé otdzek
k rozhovoru se vychazelo ze dvandcti tzv. zdkladnich Zivotnich aktivit oSetfovatelského
modelu dle Nancy Roperové, Winifred Logan, Alison Tierney a ze zjiSténych vysledki

1. hodnoceni kvality zivota dotaznikem IBDQ.

Prvni vyzkumnou otdzkou bylo zjitovano, zda existuje vztah mezi Bestovym indexem
a laboratornimi hodnotami trombocyti, CRP, albuminu a trombocyti s CRP, nebot’ jsou to
uzitecni ukazatelé pro stanoveni klinické aktivity Crohnovy nemoci. Byla prokazana volna
pozitivni korelace mezi Bestovym indexem a poctem trombocytdl, mezi Bestovym indexem
a hodnotou CRP, dale mezi poc¢tem trombocytli a hodnotou CRP. Byla také prokazana volna

negativni korelace mezi Bestovym indexem a hodnotou albuminu.

Druhou vyzkumnou otazkou bylo zji§tovano, zda existuje souvislost mezi Bestovym indexem
a dotaznikem kvality zivota IBDQ v celkovém skoére i1 v jednotlivych doménach. Byla
shledana vyznamnd negativni korelace Bestova indexu sIBDQ v celkovém skore.
Pii porovnavani vysledkl jednotlivych domén byla zjiSténa nejvySsi korelace ve stfevni
a socialni domén¢ prvniho méfeni, pfi druhém méfeni pak ve stfevni domén¢. V praxi to
znamend, pokud byla zachycena stoupajici hodnota Bestova indexu, bylo také zachyceno

niz8i hodnoceni kvality Zivota ve vSech sledovanych oblastech dotazniku.
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Treti az Sesta vyzkumna otdzka se zamétovaly na sledovani kvality zivota a vyhodnoceni
faktorti (aktivita nemoci, mezi jednotlivym méfenim v pllro¢nim intervalu, pohlavi, koufeni,
operace, typ a délka lécby), které ovliviuji kvalitu zivota. Pfi hodnoceni kvality Zivota
dotaznikem IBDQ bylo prokézano negativni ovlivnéni kvality zivota aktivitou nemoci,
nejvice byla pti prvnim hodnoceni zasaZzena stfevni doména, ptfi druhém hodnoceni socidlni
doména. Pfi hodnoceni kvality Zivota dvakrat po sobé v pulrocnim intervalu byl prokazan
rozdil mezi jednotlivym meéfenim v celkovém skore a v socialni doméné dotazniku IBDQ.
Byla zjisténa i hife hodnocena kvalita Zivota v celkovém skore Zen a kuiaki. Naopak rozdil
v hodnoceni kvality zivota pfi konvencni vici biologické 1é¢bé a u operovaného ve srovnani
s neoperovanym respondentem v minulosti nebyl prokazan. Dale bylo zjisténo, ze délka 1écby

nema vliv na kvalitu zivota hodnocenou dotaznikem IBDQ.

Sedmou vyzkumnou otdzkou byla porovnavana hodnocena kvalita zivota mezi nemocnymi
s Crohnovou nemoci a populacni normou pomoci dotazniku WHOQOL-BREF.
U respondentll s Crohnovou nemoci v relapsu byly potvrzeny vzdy niz§i hodnoty nez
u respondentll v remisi. Pfi porovndvani kvality Zivota nemocnych s Crohnovou nemoci
v relapsu / v remisi s popula¢ni normou vékového rozmezi 18—59 let byl shleddn nejmensi
rozdil v hodnoceni kvality Zivota s nemocnymi v remisi. Témét shodné vysledky byly
naméfeny v doméné psychické zdravi, socidlni vztahy a celkové kvality Zivota. Naopak
doména prostfedi byla u nemocnych s Crohnovou nemoci v porovnani s popula¢ni normou

hodnocena Iépe.

Osma vyzkumna otdzka se zaméfovala na vyhodnoceni kvalitativniho vyzkumného Setteni.
Bylo zjisténo, Ze knegativnimu ovlivnéni kvality Zzivota dochazi jak na pocatku,
tak v pribéhu nemoci, pfedev§im relapsem nemoci v disledku cetného vyprazdnovani
prijmovité stolice, coz ma vliv na vznik Gnavy a vycerpani spojené s pocitem potieby
kvalitngj$iho spanku. Pfitomnost téchto projevli nemoci ovlivituje mysl nemocnych, napiiklad
pfemysleji nad zplGsobem stravovani, zda, jak a kde mohou travit svlij volny cas, zda jsou
schopni plnit pracovni povinnosti za podminek poZadovanych zaméstnavatelem. I pies

uvedené strasti se nemocni snazi s nemoci szit a mnohdy jsou jim oporou jejich nejbliZsi.
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9 DOPORUCENI PRO PRAXI

V klinické praxi v péci o nemocné s Crohnovou nemoci 1ékari bézné€ hodnoti efektivitu 1écby
na zaklad¢ absence klinickych, laboratornich a morfologickych zndmek zanétu. AvSak
zdravotni stav tak, jak ho vnimd nemocny, nemusi vzdy zcela odpovidat objektivnimu
zhodnoceni. Nemocného je dulezité posuzovat komplexné€. Z tohoto diivodu se nam jevi jako
vhodné zaméfit se také na subjektivni hodnoceni kvality Zivota. Bohuzel toto neni
v oSetfovatelské praxi bézné. Hodnoceni by mohlo vSeobecnym sestram pomoc odhalit
domény, ve kterych nemocny hodnoti kvalitu svého zivota nejhtife. Diraz by mél byt kladen
nejen na nemocné v relapsu nemoci, ale také na ty v remisi. Také se ukazalo, Ze nemocni
v remisi nemoci maji hife hodnocenou fyzickou doménu a spokojenost se zdravim a 1épe
hodnocenou doménu prosttedi obecného dotazniku. VSechny domény hodnocené kvality
zivota tedy nemohou byt shodné srovnavany s populacni normou. Déle je nutné brat zietel na
mozné odliSné hodnoceni Zen ve srovnani s muzi a rovnéz kufdkti vacéi nekuidkiim.
Je dulezit¢é nepodceiiovat opakované sledovani, nebot v naSem vyzkumu pii hodnoceni
kvality zivota dvakrat po sobé v pilrocnim intervalu se ukazalo, ze ne vzdy je prioritné
zasazena stejna oblast. Hodnoceni by mohlo také slouzit k porovnani hodnocené kvality
Zivota mezi jednotlivymi nemocnymi a ukazat oSetfovatelskému tymu, jak individuélni to
nemoc je. Nasledné¢ doporucujeme pomoci polostrukturovanych rozhovora zjistit v ramci
problematické oblasti konkrétni uskali a dle vysledki nasmérovat vhodné€ zvolené
oSetfovatelské intervence scilem pomoci pacientovi k dosazeni lepS§i kvality Zivota.
Dle vysledkii naSeho vyzkumu povazujeme za dllezité plnit oSetfovatelské intervence pro
odstranéni nebo alespont pro zmirnéni hlavnich projevii nemoci. Dale také doporucujeme
neopomijet intervence na sniZeni dopadu nemoci na pracovni, ale 1 osobni zivot (navstévy
kulturnich akei, realizace sportovnich aktivit, cestovani dopravnimi prostfedky, stravovani
v gastronomii). Z toho plyne dllezita role vSeobecné sestry jako poradkyné nebo edukatorky.
Na zékladé vySe wuvedenych skutecnosti byl vytvofen také navrh nejcastéjsich
oSetfovatelskych intervenci propojenych s oSetfovatelskymi cili a oSetfovatelskymi

diagnézami (Ptiloha 15).

Jsme si védomi, ze standardizovany specificky dotaznik IBDQ obsahujici 32 otdzek mize byt
v klinické praxi nékterymi ambulantnimi pacienty odmitan z divodu vyssiho poctu otazek,
proto by se navazujici vyzkum mohl zaméfit na efektivitu pouziti jeho zkracené verze SIBDQ

u téchto pacientll v oSetfovatelské praxi. Dotaznik SIBDQ obsahuje 10 otdzek. Také by bylo
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vhodné zjistit, zda by vSeobecnym sestradm poskytl plnohodnotné informace pro zhodnoceni

kvality zivota.

Nesmime opomenout, Zze vysledky této prace lze vyuzit pro rozsifeni teoretické zakladny
interniho oSetfovatelstvi a dalsi pfinos je spatfovan také v uplatnéni poznatkli plynouci z této

préce pii teoretické a praktické ptipravé budoucich vSeobecnych sester.
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Priloha 1 — Klasifikace Videnska, Montrealska (Gasche et al., 2000; Satsangi et al., 2006)

Videnska

Montrealska

VéK pri stanoveni diagnézy

Al =veék <40 let
A2 =veék > 40 let

Al =veék <16 let
A2 =veék 1740 let
A3 =veék > 40 let

Lokalizace

L1 = termindlni ileum

L2 = kolon
L3 = ileokolon
L4 = horni GIT

L1 = terminalni ileum

L2 = kolon
L3 = ileokolon
L4 = horni GIT

Charakteristika nemoci

B1 = nestendzujici,
neperforujici — zanétlivy typ
B2 = stendzujici typ

B3 = perforujici typ

B1 = nestenozujici,
neperforujici — zanétlivy typ
B2 = stendzujici typ

B3 = perforujici typ

B4 = perianalni postiZeni
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Piiloha 2 — Bestliv index aktivity Crohnovy nemoci (Best et al., 1976; Sostegni et al., 2003)

P1. | Prijem Pocet tidkych stolic béhem poslednich 7 dnii x2
Soucet bolesti bficha béhem poslednich 7 dni
P2. | Bolesti biicha — - - - — x5
0 =zadné 1 = slabé ’ 2 = vyrazné 3 =silné
Soucet za poslednich 7 dnt
P3. | Celkovy stav = = ' x7
vy 0=dobfe | 1 SKOTO o _snatng | O YOIML 4 posne
dobie Spatné
Iritida, uveitida: Artritida, artralgie:
Ano=1 ‘Ne=0 Ano=1 ‘Ne=0
Erythema nodosum: Fissura ani, fistula, absces:
Mimostfevni Ano=1 Ne=0 Ano=1 | Ne=0
P4. | projevy, : — : x 20
komplikace Pyoderma gangrenosum: Jiné fistule:
Ano=1 | Ne=0 Ano=1 | Ne=0
Stomatitis aphtosa: Febrilie:
Ano=1 Ne=0 Ano=1 | Ne=0
Potieba _ _
Ps. antidiarhoik Ano=1 Ne=0 x 30
P6. | Rezistence v brise 0 =zadna ‘ 1 = nejista ‘ 2 =jista x 10
Muzi: 47 — skute¢ny hematokrit
P7. | Hematokrit < — . x 6
Zeny: 42 — skute¢ny hematokrit
P8. | Hmotnost hmotnost realnd/hmotnost standardni x 100

Celkem:

Soucet bodu CDAI

Aktivita

<150

Remise

150-220 Mirna aktivita
220-450 Stredni aktivita
>450 Vysoka aktivita
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Piiloha 3 — CDED dieta — povinné, povolené, zakdzané potraviny (EI Lababidi, 2020)

Seznam povinnych, povolenych a zakazanych potravin diety CDEI

Faze | Povinné potraviny Povolené potraviny Zakazané potraviny
diety
1. | —kufeci prsa min. — Cerstvé jahody —mléko
faze 150-200g/denn¢ — 1 fez Cerstvého melounu denné — zivocisny tuk
(neomezeng) — ryzovéa mouka — pSenice
— 2 vajicka denné — bil4 ryze a ryZzové nudle (neomezenc¢) — emulzifikéatory

— 2 brambory denn¢,
varené, pred konzumaci
vychladlé

— 2 bandny denné

— Cerstvé jablko denné

— 2 rajcata denné

— 2 sttedné& velké okurky denné

— 2 poloviny avokéada denné

— 1 mrkev denné

— 1 sélek Cerstvého Spenatu denné

— 3 listy salatu denné

— cibule

— Cerstvé bylinky: méta, oregano, koriandr,
rozmaryn, Salvéj, bazalka, tymian, kopr, petrzel

— 1 sklenice Cerstv€ vymackané pomerancové
Stavy denné

— voda, perliva voda

— stl, pepft, paprika, skofice, kmin, kurkuma

—med (3 1zice denn¢)

— cukr (4 1zicky denn¢)

— Cerstvy zazvor a ¢esnekové strouzky, citrony a
limetky

—uméla sladidla

— jiné Casti kufete

— jiné zdroje zviteci nebo sdjové bilkoviny

— karagenany

— maltodextriny

— potraviny obsahujici sulfity

— Xantonova guma

— balené, konzervované nebo mrazené piedvaiené
potraviny, tésto na vyrobu peciva, pecené vyrobky

— mrazené nebo konzervované ovoce a zeleniny

— peroralné podavané preparaty zeleza

— potraviny s obsahem lepku nebo s6ji

— ptedpfipravené omacky, sirupy, dresinky,
margariny a maslo

— ocet s0jova omacka, kecup, majonéza

— alkoholické napoje, sycené napoje, Stavy

— smazend nebo olejnatd jidla
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Seznam povinnych, povolenych a zakazanych potravin diety CDEI

Faze | Povinné potraviny Povolené potraviny Zakazané potraviny
diety
2. | —kufeci prsa min. — Cerstvé jahody —mléko
faze 150-200g/denn¢ — 1 fez Cerstvého melounu denné — zivocisny tuk
(neomezeng) —ryzovéa mouka — pSenice
— 2 vajicka denné — bila ryze a ryzové nudle (neomezeng) — emulzifikatory

— 2 brambory denn¢,
varené, pred konzumaci
vychladlé

— 2 bandny denné

— Cerstvé jablko denné

— 2 rajcata denné

— 2 sttedné velké okurky denné

— 2 poloviny avokéada denné

— 1 mrkev denné

— 1 sélek Cerstvého Spenatu denné

— 3 listy salatu denné

— cibule

— Cerstvé bylinky: méta, oregano, koriandr,
rozmaryn, $alvéj, bazalka, tymian, kopr, petrzel

— 1 sklenice Cerstvé vymackané pomerancové
Stavy denné

— voda, perliva voda

— stl, pepft, paprika, skoftice, kmin, kurkuma

—med (3 1zice denn¢)

— cukr (4 1zicky denn¢)

— Cerstvy zazvor a ¢esnekové strouzky, citrony a
limetky

— krajic celozrnného peciva

— quinoa

— 3 1zicky varené ¢oc¢ky nebo hrachu

— 6 mandli nebo polovin vlaSskych otfechi (bez
ptedchoziho zpracovani)

—jedla soda

—um¢la sladidla

— jiné Casti kufete

— jiné zdroje zviteci nebo sdjové bilkoviny

— karagenany

— maltodextriny

— potraviny obsahujici sulfity

— Xantonova guma

— balené, konzervované nebo mrazené piedvaiené
potraviny, tésto na vyrobu peciva, pecené vyrobky

— mrazené nebo konzervované ovoce a zeleniny

— peroralné podavané preparaty zeleza

— potraviny s obsahem lepku nebo s6ji

— ptedpfipravené omacky, sirupy, dresinky,
margariny a maslo

— ocet s0jova omacka, kecup, majonéza

— alkoholické napoje, sycené napoje, stavy

— smazend nebo olejnatd jidla
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Seznam povinnych, povolenych a zakazanych potravin diety CDEI

Faze | Povinné potraviny Povolené potraviny Zakazané potraviny
diety
2. — 1x tydné misto kufete 1 porce Cerstvé libové
faze ryby

— 1x tydné hovézi libovy steak do 200 g

— 1 krajic celozrnného peciva

— 1x tydné tunak nalozeny v olivovém nebo
v fepkovém oleji (nutné odkapani oleje)

— pul salku ovesné kaSe nebo ovsa

— 2 rtzicky kvétaku nebo brokolice denné
(od 7. tydne)

— Y5 Cerstvé papriky (od 7. tydne)

— 1 cuketa nebo jeji rozmackany platek denné
(od 7. tydne)

— 1 hruska nebo kiwi nebo zrala nektarinka
(od 7. tydne)

— vétSina zeleniny (od 10. tydne)

— quinoa (od 10. tydne)

— 3—4 1zi¢ky vatfené Cocky nebo hrachu
(od 10. tydne)
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Piiloha 4 — Dotaznik WHOQOL-BREF (Dragomirecka a Bartonova, 2006a)

KVALITA ZIVOTA

DOTAZNIK SVETOVE ZDRAVOTNICKE ORGANIZACE

WHOQOL-BREF (kratka verze)

INSTRUKCE

Tento dotaznik zjist'uje, jak vnimate kvalitu svého Zivota, zdravi a ostatnich Ziyotnich oblasti.

Odpovézte laskavé na vSechny otazky. Pokud si nejste jisty/a, jak ma néjakou otazku

odpovédét, vyberte prosim odpovéd’, kterd se Vam zd4 nejvhodnéjii., Castorto byva to, co

Vs napadne jako prvni.

YV oW v

Berte ptitom v uvahu, jak bézné zijete, své plany, radosti 1 Starosti.\Ptdme se Vas na Vas zivot

za posledni dva tydny. Mame tedy na mysli posledni dvaitydnyykdyZ se Vas zeptame napf.:

Dostavate od ostatnich lidi takovou

pomoc, jakou potiebujete?

vubecmhe

1

trochu

2

stfedné

3

hodné

4

maximalné

5

Mate zakrouzkovat Cislo, kt€résnejlépe odpovida tomu, kolik pomoci se Vam od ostatnich

dostavalo béhem poslednich“dvou tydnt. Pokud se Vam dostdvalo od ostatnich hodné

podpory, zakrouzkowal/a byste tedy cislo 4.

Dostavate od ostatnich lidi takovou

pomec, jakou potiebujete?

vubec ne

1

trochu

2

stfedné

3

hodné

maximalné

5

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

potiebujete, zakrouzkoval/a byste ¢islo 1.
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Prectéte si laskavé kazdou otiazku, zhodnot’te své pocity a zakrouzkujte u kazdé otazky

to Cislo stupnice, které nejlépe vystihuje Vasi odpovéd’.

velmi Spat ani Spatna dobra velmi
1. Jak byste hodnotil/a kvalitu Spatna na ani dobré dobra
svého Zivota? 1 2 3 4 5
velmi nespokojen ani spokojen/a spokojen velmi
2. Jak jste spokojen/a se nespokojen /a ani /a spokojen/
svym zdravim? /a nespokojen/a a
| 2 3 4 5

Naésledujici otazky zjistuji, jak moc jste béhem poslednich dvou tydni prozivalla urcité

veci.
viibec trochu stiedné hodné maximal-
ne né
3. Do jaké miry Vam bolest brani v 1 2 3 4 5
tom, co potiebujete délat?
4. Jak moc potiebujete 1¢kaiskou péci, 1 2 3 4 5
abyste mohl/a fungovat v
kazdodennim Zivoté?
5. Jak moc Vas tési Zivot? 1 2 3 4 5
6. Nakolik se Vam zda, ze Vas 1 2 3 4 5
Zivot mé smysl?
7. Jak se dokazete soustiedit? ) 2 3 4 5
8. Jak bezpecné se citite ve 1 2 3 4 5
svém kazdodennim
Z1vote?
9. Jak zdravé je prostiedi, ve kterém 1 2 3 4 5
Zijete?
Nasledujici otazky zjistuji, v jakém rozsahu jste délal/a nebo mohl/a provadét urcité cinnosti
v poslednich dvottydnech.
vibec spise sttedné vétSinou zcel
ne ne ano a
10°Mate dost energie pro kazdodenni 1 2 3 4 5
zivot?
11"Dokazete akceptovat sviyj télesny 1 2 3 4 5
vzhled?
12. Méte dost penéz k uspokojeni 1 2 3 4 5
svych potieb?
13. Mate pristup k informacim, které 1 2 3 4 5
potiebujete pro svlj kazdodenni
Zivot?
14. Mte moZnost vénovat se svym 1 2 3 4 5
zalibam?
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velmi Spatné  [ani Spatné dobie velmi dobie
Spatné ani dobfe
15. Jak se dokazete pohybovat? 1 2 3 4 5

Dalsi otazky se zaméfuji na to, jak jste byl/a §tastny/a nebo spokojeny/a s riznymi oblastmi
svého zivota v poslednich dvou tydnech.

velmi nespokojen/a |ani spokojen/a ani| spokojen/a velmi

nespokojen/a nespokojen/a spokojen/a
16. Jak jste spokojen/a se svym 1 2 3 4 5
spankem?
17. Jak jste spokojen/a se svou 1 2 3 4 5
schopnosti provadét
kazdodenni ¢innosti?
18. Jak jste spokojen/a se svym 1 2 3 4 5
pracovnim vykonem?
19. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
sdm/sama se sebou?
20. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svymi osobnimi vztahy?
21. Jak jste spokojen/a se svym 1 2 3 4 5
sexualnim zivotem?
22. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
s podporou, kterou Vam
poskytuji pratelé?
23. Jak jste spokojen/a s ped- 1 2 3 4 5
minkami v misté, kde Zijete?
24. Jak jste spokejen/a 1 2 3 4 5
s dostupnosti/zdravotni péce?
25. Jak jste'spokejen/a’s 1 2 3 4 5
dopratou?

Nasledujici,otazka se tyka toho, jak €asto jste prozival/a uréité véci béhem poslednich dvou tydnd.

nikdy

nekdy

stiedné

celkem cCasto

neustale

26. Jak Casto prozivate negativni
pocity, jako je napt. rozmrzelost,
beznad¢j, uzkost nebo deprese?

1

2

3

4

5

Zdroj: (Dragomirecka a Bartoiova, 2006a)
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Priloha 5 — Nastroje kvality zivota souvisejici se zdravim (Xin-Lin Chen et al., 2017)

Instrument | Nazev dotazniku Autor/rok Zemé Pocet Porc et
domén | otazek

IBDQ-32 The 32-item Inflammatory Bowel Guyatt Canada 4 32
Disease Questionnaire (1989)

SIBDQ The Short Inflammatory Bowel Irvine EJ Canada 4 10
Disease Questionnaire (1996)

IBDQ-36 The 36-item Inflammatory Bowel Love JR Canada 5 36
Disease Questionnaire (1992)

IBDQ-9 The 9-item Inflammatory Bowel Alcala Spain 1 9
Disease Questionnaire (2004)

RFIPC The Rating Form of IBD Patient Drossman USA 4 25
Concerns DA (1991)

CCQIBD The Cleveland Clinic Questionnaire | Famer RG USA 4 47
for Inflammatory Bowel Disease (1992)

PIBDQL The Padova Inflammatory Bowel Martin A Italy 4 29
Disease Quality of Life (1995)

CGQL The Cleveland Global Quality of Fazio VW USA 3 3
life (1999)

SHS The Short Health Scale Hjortswang Sweden 4 4

H (2001)

EIBDQ The Edinburgh Inflammatory Smith GD UK 3 13
Bowel Disease Questionnaire (2002)

CLIQ The Crohn's Life Impact Wilbum J UK 2 36
Questionnaire (2015)

CUCQ The Crohn'sand ulcerative colitis Alrubaiy UK 1 8
Questionnaire (2015)
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Priloha 6 — Certifikat pfekladu dotazniku IBDQ (McMaster University, 2017)

C O RP O RATE 77 Hartland Screet Cr"g:::a :::3;;:‘:;].32?1'“;6]["0;
TRANSLATIONS s | ek s
CERTIFICATION

This is to centify that Corporate Transhtions, Inc. has performed the following procedures for
Quintiles Transnational Corp. for the QUALITY OF LIFE IN INFLAMMATORY BOWEL
DISEASE QUESTIONNAIRE (IBDQ) [CTI Job #: QT48141}

- One harmonized forward translation

- One independent back-translation

- Reconciliation of back-translation and harmonized translation

- Developer review of back-translation

- Review of harmonized translation by on-site sponsor representative

- Cognitive debriefing with 5 representative subjects in the target country (3 healthy subjects, 2
patients with the target condition) _

- Desktop publishing of harmonized translation

- Proofreading of harmonized translation

‘These documents were prepared by a team of translators and interviewers who are fully bilingual in
both Czech for the Czech Republic and English for the United States. All procedures were
performed in accordance with current industry standards and FDA guidance.

Authonized Signarure: “Subscribed and swom to before me
¢ %m‘ this 15~ dayof Decenber 2028>
N\,
President Notary Public '
Corporate Translations, Inc.
Date: December 4, 2008 Date Commission Expires: | @54,

IBDQ-Czech-Czech Republic-Certification.doc

Driven by Definition™
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Piiloha 7 — Dotaznik IBDQ (Guyatt, et al., 1989)

DOTAZNIK KVALITY ZIVOTA
PRI ZANETLIVEM ONEMOCNENI STREV
(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 dusledku vaseho zanétlivého onemocnéni sti‘ev, jak jste se celkové citili a jakou

jste méli naladu.

1. Jak Casto jste byli na stolici béhem poslednich 2 tydnt? Vyznaéte laskavé zvolenimyjedné z uvedenych
moznosti, jak ¢asté bylo nuceni na stolici béhem poslednich 2 tydnt

NOoO O~ WN =

FREKVENCE STOLIC BYLA VETSI NEZ KDYKOLI DRIVE
MIMORADNE CASTO

VELMI CASTO

STREDNI VZESTUP FREKVENCE STOLIC

JISTY VZESTUP FREKVENCE STOLIC

NEPATRNY VZESTUP FREKVENCE STOLIC

FREKVENCE STOLIC BYLA NORMALNI, BEZ VZESTUPU

2. Jak Casto jste béhem minulych 2 tydnti pocit'oyali vycerpanostnebo jste méli problémy s inavou a pocitem
vycerpani? Vyznacte laskaveé zaskrtnutim jedné zuvedenych moznosti, jak ¢asto pro vas béhem poslednich
2 tydnt byla problémem tinava nebo Vycetpani?

NOoO O WN -

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTQ
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

3. Jak casto jSte béhem peslednich 2 tydni pocitovali znechuceni, netrpélivost nebo neklid? Vyberte si
laskav¢ jednu z uvedenych moznosti.

NOoOOTPhA WN =

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

Copyright © 1989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)

The Inflammatory Bowel Disease Questionnire (IBDQ), authored by Dr. Jan Irvine et al, is the copyright of McMaster University (Copyright
©1989, McMaster University). The IBDQ has been provided under license from McMaster University and must not be copied, distributed or used
in any way without the prior written consent of McMaster University.

Contact the McMaster Industry Liaison Office at McMaster University, email: milo@mcmaster.ca for licensing details.
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4, Jak casto jste béhem poslednich 2 tydnti nebyli v disledku stievnich potizi schopni jit do skoly nebo
vykonavat svoji praci? Vyberte si laskaveé jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO OO~ WN -

5. Jak ¢Casto jste béhem poslednich 2 tydnt méli fidkou stolici? Vyberte si laskavé jednu z wvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NoO O, WN -

6. Kolik energie jste méli béhem poslednich 2 tydn? Vybertessi,laskav@jednu z uvedenych moznosti.

ZADNOU ENERGII
VELMI MALOU ENERGII
MALOU ENERGII
MIRNOU ENERGII
STREDNI ENERGII
ZNACNOU ENERGII
VELKOU ENERGII

NOoO O, WN -

7. Jak Casto jste béhem poslednich 2 t¥dnd pocit'ovali obavu z moznosti nutné operace v disledku svych
stitevnich probléma? Vyberte silaskave jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTATE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY'
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

N~ OWON

Copyright ©11989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)

The Inflammatory Bowel Disease Questionnire (IBDQ), authored by Dr. Jan Irvine et al, is the copyright of McMaster University (Copyright
©1989, McMaster University). The IBDQ has been provided under license from McMaster University and must not be copied, distributed or used
in any way without the prior written consent of McMaster University.

Contact the McMaster Industry Liaison Office at McMaster University, email: milo@mcmaster.ca for licensing details.
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8. Jak casto jste béhem poslednich 2 tydnti museli v dasledku svych stievnich problémi odkladat nebo rusit
spolecenské zavazky? Vyberte si laskaveé jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO OO~ WN -

9. Jak Casto vas béhem poslednich 2 tydnd trapily kiece v biise? Vyberte si laskavé jednu zavedenych
moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

N~NoOo o, WN -

10.  Jak Casto jste se béhem poslednich 2 tydni citili celkové Spatneé? Vyberte si laskavé jednu z uvedenych
moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

~N~No abrhwNn -~

11.  Jak Casto jste béhem poslednich 2 tydnti byli znepokojeni strachem, Ze nenajdete toaletu? Vyberte si
laskavé jednu z uvedenychimoznosti.

NEWUSTALE
VETSINOQU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO OO N

Copyright © 1989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)

The Inflammatory Bowel Disease Questionnire (IBDQ), authored by Dr. Jan Irvine et al, is the copyright of McMaster University (Copyright
©1989, McMaster University). The IBDQ has been provided under license from McMaster University and must not be copied, distributed or used
in any way without the prior written consent of McMaster University.
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12.  Jaké tézkosti jste béhem poslednich 2 tydnt méli v dasledku svych stfevnich potizi s provadénim ¢innosti
spojenych s vyuzivanim volného ¢asu nebo sportovanim, které byste radi provozovali? Vyberte si laskaveé
jednu z uvedenych moznosti.

NOoO O WN -~

OPRAVDU VELKE POTIZE; ZNEMOZNOVALY MI VYKON UVEDENYCH CINNOSTI
VELKE POTIZE

ZNACNE POTIZE

JISTE POTIZE

MALE POTIZE

TEMER ZADNE POTIZE

ZADNE POTIZE; STREVNI POTIiZE NIJAK NEOMEZOVALY CINNOSTI SPOJENE

S VYUZIVANIM VOLNEHO CASU NEBO SPORTOVAN{

13.  Jak Casto vas b&hem poslednich 2 tydnd trapily bolesti biicha? Vyberte si laskaveé jednu zsuvedenych
moznosti.

NoOo OO, WwWN -

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

14.  Jak Casto jste béhem poslednich 2 tydnti méli problémy s'dostateCnym spankem v noci nebo no¢nim
buzenim? Vyberte si laskavé jednu z uvedenychimoznosti.

NOoO O WN =

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

15.  Jak Casto jste béhiem poslednich 2" tydnti pocitovali depresi nebo malomyslnost? Vyberte si laskavé jednu z
uvedenych moznosti.

~N O O W

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

Copyright © 1989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)

The Inflammatory Bowel Disease Questionnire (IBDQ), authored by Dr. Jan Irvine et al, is the copyright of McMaster University (Copyright
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16.  Jak Casto jste se béhem poslednich 2 tydnt museli vyhnout uc¢asti na akcich, kdyz tam nebyla v blizkosti
toaleta? Vyberte si laskavé jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO OO~ WN -

17.  Jakym problémem pro vés bylo b&hem poslednich 2 tydnu silné uvoliiovani plynu? Vybette si lagskaveé
jednu z uvedenych moznosti.

HLAVNIM PROBLEMEM
VELKYM PROBLEMEM
ZNACNYM PROBLEMEM
JISTYM PROBLEMEM

MALYM PROBLEMEM

TEMER ZADNYM PROBLEMEM
ZADNYM PROBLEMEM

NoO OO~ WN -

18.  Jakym problémem pro vas bylo béhem poslednich 2 tydnt udrzevani nebo dosahovani vami poZzadované
télesné hmotnosti? Vyberte si laskavé jednu z uvedenychimoznosti.

HLAVNIM PROBLEMEM
VELKYM PROBLEMEM
ZNACNYM PROBLEMEM
JISTYM PROBLEMEM

MALYM PROBLEMEM

TEMER ZADNYM PROBLEMEM
ZADNYM PROBLEMEM

~NoO O~ WN -

19.  Mnozi pacienti se stfevaimi potizemi ¢asto mivaji starosti a znepokojeni v souvislosti se svou chorobou. K
nim patfi znepokejeni, ze Vzniku rakoviny, neklid z toho, ze se uz nikdy nebudou citit 1épe, a znepokojeni
ze znovuonemoeneni. Jak casto jste obecné béhem poslednich 2 tydnd méli takové starosti nebo
znepokojeni?aVyberte si laskave jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE

VETSINOU

POMERNE CASTO

NEKDY

MALOKDY

VYJIMECNE

NIKDY

Copyright © 1989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)
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20.  Jak Casto jste béhem poslednich 2 tydntt méli nepiijemnosti s bfiSnim nadymanim? Vyberte si laskavé
jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO OO~ WN -

21.  Jak Gasto jste se béhem poslednich 2 tydnt citili uvolnéni a bez napéti? Vyberte si laskav@jednuz
uvedenych moznosti.

NIKDY

MALOKDY
NEKDY

POMERNE CASTO
VETSINOU

TEMER NEUSTALE
NEUSTALE

NoO OO~ WN -

22.  Jak ¢asto jste béhem poslednich 2 tydnu pii vyprazditovani meli potize’s krvacenim z kone¢niku? Vyberte
si laskave jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

~NoO O~ WN -

23.  Jak ¢asto vam béhem poslednich 2 tydnii vase stievni potiZe zptisobovaly pocit ostudy? Vyberte si laskavé
jednu z uvedenych*moznosti.

NEUSTALE
VETSINQU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO O AN -

Copyright © 1989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)
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24.  Jak Casto vas béhem poslednich 2 tydni obtéZzovalo nutkani jit na toaletu, pfestoze jste méli prazdna stieva?

Vyberte si laskavé jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO OO~ WN -

25.  Jak ¢asto jste béhem poslednich 2 tydn pocit'ovali plativost nebo roz¢ileni? Vyberte silaskaveé jednu'z

uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NoO OO~ WN -

26. Jak ¢asto jste béhem poslednich 2 tydni méli potiZe s nahodnymiuspinénim spodniho pradla? Vyberte si

laskav¢ jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

~NoO O~ WN -

27.  Jak cCasto jste se béhem peslednich 2 tydnt citili rozzlobené v disledku svych stfevnich potizi? Vyberte si

laskavé jednu z uvedenychimoznosti.

NEUSTALE
VETSINQU
POMERNE CASTO
NEKBY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NOoO O AN -
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28. Do jaké miry béhem poslednich 2 tydnt stfevni problémy omezovaly vasi sexualni aktivitu? Vyberte si
laskavé jednu z uvedenych moznosti.

STREVNI PROBLEMY UPLNE ZNEMOZNOVALY SEXUALN[ AKTIVITU
STREVNI PROBLEMY VYRAZNE OMEZOVALY SEXUALN{ AKTIVITU
STREVNI PROBLEMY MIRNE OMEZOVALY SEXUALN{ AKTIVITU
STREVNI PROBLEMY DO JISTE MIRY OMEZOVALY SEXUALNI AKTIVITU
STREVNI PROBLEMY TROCHU OMEZOVALY SEXUALNI AKTIVITU
STREVNI PROBLEMY TEMER NEOMEZOVALY SEXUALNI AKTIVITU
STREVNI PROBLEMY NEOMEZOVALY SEXUALN[ AKTIVITU

NOoO OO~ WN -

29.  Jak ¢asto jste béhem poslednich 2 tydni méli zalude¢ni nevolnost nebo pocit zvedani zaludku? Viyberte si
laskave jednu z uvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

NoO OO~ WN -

30. Jak casto jste béhem poslednich 2 tydnu pocitovali podrazdénost? Vyberte si laskavé jednu z uvedenych
moznosti.

NEUSTALE
VETSINOU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY
VYJIMECNE
NIKDY

~N~No o wWN -~

31.  Jak Casto jste béhem poslednich 2 tydni méli pocit, Ze pro vas ostatni nemaji dostate¢né pochopeni?
Vyberte si laskavéfednu zuvedenych moznosti.

NEUSTALE
VETSINQU
POMERNE CASTO
NEKDY
MALOKDY

VY JIMECNE
NIKDY

NOoO OO N

Copyright © 1989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)
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32.  Jaké uspokojeni, $tésti nebo radost jste béhem poslednich 2 tydni pocitili v osobnim zZivoté? Vyberte si
laskavé jednu z uvedenych moznosti.

VETSINOU VELKE NEUSPOKOJENI A POCIT SMUTKU

VSEOBECNE NEUSPOKOJENI A POCIT SMUTKU

JISTE NEUSPOKOJENI A POCIT SMUTKU

VSEOBECNE USPOKOJENI A RADOST

VETSINOU USPOKOJEN] A POCIT STESTI

VETSINOU VELKE USPOKOJEN] A POCIT STESTI

MIMORADNE USPOKOJENI; STESTi A SPOKOJENOST NEMOHLY BYT VETSI

NOoO O R~ WN -

Copyright © 1989 McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada Czech (Czech Republic)
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Piiloha 8 — Pocet osob lé¢enych s Crohnovou nemoci v roce 2019 (UZIS, 2019)

K50 — rok 2019 CR Krél"vlf:‘;jad“ky Pardubicky kraj
Celkem 29 568 1 620 1 690
Dle véku 0-17 862 37 51
1864 23 609 1290 1 288
> 65 5097 293 351
:1) g’oﬁ‘;ﬁ:ﬁ 0-17, muzi 476 21 31
0-17, Zeny 386 16 20
1864, muzi | 12031 644 638
1864, zeny | 11578 646 650
> 65, muzi 2106 117 149
> 65, 7eny 2991 . 202
Dle véku <15 340 16 19
(pétileté 15-19 874 46 47
kategorie)
2024 1534 91 78
25-29 2712 151 153
30-34 3.156 171 146
35-39 3033 146 142
4044 3462 193 183
4549 2997 170 168
5054 2333 119 138
55.59 2004 105 127
60—64 1945 114 135
6569 1952 101 128
70-74 1569 89 96
75-79 893 49 62
8084 414 25 42
> 85 269 29 23

Uveden je pocet osob s trvalym bydlistém v daném kraji 1é¢enych pro diagnozu K50 v roce 2019; zdroj: NRHZS

2010-2020.
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Priloha 9 — Informace ziskané z dokumentace

INFORMACE ZiSKANE Z DOKUMENTACE

Datum Nar0Zeni:. ... ... ..o
VEKk pri stanoveni diagnézy:........................... Soucasné datum lé¢by:............................
HematoKrit:...............ccoooviiiiiiiiiiee Trombocyty........coooiiiiii
C-reaktivni protein................................. Albumin.............ooooii

Lokalizace onemocnéni:
a) Terminalni ileum
b) Kolon
¢) lleokolon
d) Horni GIT
Charakteristika nemoci:
a) Nestendzujici, neperforujici — zanétlivy typ
b) Stenodzujici typ
¢) Perforujici typ
d) Perianalni postizeni

€) Jiné... ...
Mimostievni projevy, komplikace:
a) Iritida, uveitida: ano ne
b) Artritida, artralgie: ano ne
¢) Erythema nodosum: ano ne
d) Fissura ani, fistula, absces: ano ne
e) Pyoderma gangrenosum: ano ne
f) Jiné fistule: ano ne
g) Stomatitis aphtosa: ano ne
h) Febrilie: ano ne
Rezistence v briSe:
a) Zadna b) Nejista c) Jista
Lécba:

b) Aminosalicylaty
¢) Kortikosteroidy
d) Imunosuporesiva
e) Biologicka 1é€ba (Jaka)........cceeeveevreevrievieeiecieeieenens
f) Podptrna a doplitkova:
enteralni vyziva
parenteralni vyZziva
substitucni vyziva

antibiotika
probiotika
protiprijmové 1éky
8) JINC. ..o,
Operace:
a) Ano (datum) jaKa.........ccooeeiiieiiieiieee s
b) Ne
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Piiloha 10 — Denik pacienta (Best et al., 1976)

Denik pacienta za poslednich 7 dni (pFiznaky nemoci)

Jméno a prijmeni:

V tabulce prosim vypliite, v jaké intenzité jste mel/a priznaky, které souvisely s Crohnovou
nemoci v poslednich sedmi dnech, a také uvedte, zda jste uzZil/a v této dobé léky proti prijjmu

(tzv. antidiarhoika).

Pocet Fidkych stolic
behem poslednich
7 dni

Bolesti biicha
0 = Zadné

1 = slabe

2 = vyrazné

3 =silné

Celkovy stav

0 = dobre

1 = skoro dobre
2 = Spatné

3 = velmi Spatné
4 = hrozné

Potieba
antidiarhoik
ano/ne

ano
ne

ano
ne

ano
ne

ano
ne

ano
ne

ano
ne

ano
ne
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Priloha 11 — Zakladni informace o respondentovi

Sledovani kvality Zivota pacientii s Crohnovou nemoci

Pokyny pro vypliovani: Prosim piectéte si pozorné otazky a zakrouZkujte vhodnou

a nejpresnéjsi odpovéd’, pokud neni uvedeno jinak.

Cislo respondenta:........................... (vyplni vyzkumnik)

1. Jste: a) Zena b) Muz
2. VaSe nejvyssi dosaZené vzdélani:

a) Zakladni d) Vyucen/a c) Stfedni

b) Vyssi odborné e) Vysokoskolské
3. Jste: 5

a) Svobodny/svobodna ¢) Zenaty/vdana e) Vdovec

b) Druh/druzka d) Rozvedeny/rozvedena

4. Jste zaméstnan/a?
a) Ano vykonavam stejné povoldni jako pied zjiSténim onemocnéni
b) Ano, ale zménil/a jsem zaméstnani kviili nemoci
¢) Ano, ale snizil/a jsem si tivazek kviili nemoci
d) Ne, jsem v invalidnim dichodu
e) Ne, pobiram starobni dichod
D) JINE Lo

5.Vaha:.........ccooooeviiiiiiii, VYSKa:. ..o,

6. Kourite?
a) Ano (kolik:........... /den) b) Ne

7. Pocit'ujete omezeni rodinného, spole¢enského Zivota a pracovni schopnosti?
a) Nepocit'uji porusenou schopnost rodinného, spolecenského Zivota a prace (stav dobry)
b) Pocit'uji mirné omezeni v rodinném, spolecenském Zivote a prace (stav snesitelny)
¢) Pocit'uji nemoznost ptijatelného rodinného, spolecenského Zivota a prace (stav Spatny)
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Priloha 12 — Podklad pro polostrukturovany rozhovor

Kvalitativni vyzkumné Setfeni metodou polostrukturovaného rozhovoru

Identifikacni udaje

Pohlavi, veék, rodinny stav, zaméstnani

Vypravéjte mi o obdobi, kdy jste zacala mit prvni priznaky nemoci a ndsledné Vam byla
diagnostikovana Crohnova nemoc?

Doplnujici otazky pro rozvinuti rozhovoru:

Kolik Vam bylo v té dobé¢ let?

Jak dlouhé bylo obdobi od prvnich piiznakd po diagnostikovani nemoci?

Jaké problémy Vas v souvislosti s onemocnénim trapily?

Vite, co bylo vyvolavajicim momentem VaSich problémii?

Absolvoval/a jste n¢jakd vySetieni?

Jaka Vam byla nasazena 1écba?

Otazky zaméiené na pritbéh a soucasny stav: Povézte mi, co potom ndsledovalo a o VaSem
soucasném stavu nemoci?

Doplnujici otazky pro rozvinuti rozhovoru:

Mate néjaké problémy nyni? Jaké?

Jaka vySetteni jste absolvoval/a v poslednim roce?

Jaka je Vase soucasna 1écba?

Musel/a jste na operaci v souvislosti s timto onemocnénim?

Vyziva:

Musite dodrzovat néjakou dietu v souvislosti s onemocnénim?

Jak se stravujete?

Maite vypozorovano, které potraviny a hotova jidla Vam dé€laji problém? Jaké potraviny,
jidla? Jaké problémy?

Mate vypozorovano, které potraviny muzete jist bez problému? Jaké?

Jaké mnozstvi tekutin vypijete béhem dne. Jaké preferujete?

Mate problém udrzenim pozadované télesné hmotnosti. Ubyl/a jste na vaze? Kolik?

Dychani:
Mate néjaké problémy s dychanim?

Koutite? Pokud ano, kolik cigaret vykoufite za den?
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Vyprazdnovani:

Jak Casto mate potiebu jit na toaletu?
Jaké konzistence je Vase stolice?
Pozorujete n¢jaké ptimési ve stolici?

Pocitujete bolesti, kiece v biise pii vyprazdiovani?

Mobilita, aktivity denniho Zivota, prace a volny cas:

Jak nemoc ovlivnila Vasi schopnost vykonavat bézné denni aktivity?
Mate néjaké obtize, které Vas omezuji v pohybu?

Jak se citite po fyzické strance?

Pocit'ujete dostatek energie?

Citite na sob€ tnavu béhem dne? Ovliviiuje to Vas vykon béhem dne?
Jak nemoc ovlivnila Vas$ pracovni Zivot?

Akceptuje zaméstnavatel/Skola Vase potieby vyplyvajici z onemocnéni?
Jak travite svij volny ¢as?

Navstévujete néjaké kulturni akce? Brani Vam nemoc je navsStévovat? Pokud se jich
zucastnite, musite si piedem planovat, jakou akci a kde se ji zacastnite?

Komunikujete s lidmi trpici stejnym onemocnénim? Jak?

Spanek:
Jak hodnotite kvantitu a kvalitu svého spanku?
Vnimate néjaké rusivé elementy pro uspokojeni spanku?

Mate potiebu spat i pres den?

Interpersonalni vztahy:
Jak na onemocnéni reagovali a reaguji nyni Vasi nejblizsi a pratelé?

Pocitujete porozuméni/podporu od svych blizkych?

Psychicky stav, povaha, prognoza nemoci:
Jak jste informovan/a o povaze a prognéze onemocnéni?
Jak se citite po psychické strance v souvislosti s nemoci? Existuje néco, co ovlivnilo Vas

psychicky stav v pribéhu nemoci?
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Piiloha 13 — Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

Vazena pani, vaZeny pane,

v soucasné dob¢ provadime na Interni klinice — v centru biologické 1é¢by studii zabyvajici se

kvalitou Zivota u pacientl s Crohnovou nemoci.
Cil studie

Cilem studie je zhodnotit kvalitu Zivota a zejména poté sledovat, v jaké intenzité¢ ovliviluji

jednotlivé sledované oblasti zivot nemocnych s Crohnovou nemoci.
Prabéh studie

Pfi navstéve na Interni klinice — v centru biologické 1é¢by vyplnite opakovang, v pllrocnim
intervalu, vZdy dva standardizované dotazniky kvality Zivota (WHOQOL-BREF a IBDQ),
zakladni identifika¢ni udaje o nemocném a udaje subjektivniho vnimani klinické aktivity
nemoci. Vyplnéni veskerych udaji a dotaznikh Vam zabere piiblizn¢ dvacet pét minut.
Soucasné¢ Vam budou provedeny odbéry krve a stolice, které jsou bézné pii navstéve
ambulance ordinovany lékafem. Né&kteti z Vas budou pozadani o rozhovor, ktery bude
zaznamenavan s Vasim svolenim na diktafon. V ptipad¢ jakychkoliv nejasnosti a dotazii

se muzete kdykoliv obranit na osetfujiciho l1ékaie nebo sestru.
Mozn4 rizika

Vyplnéni veSkerych udaji a dotaznikli nepfinaSi zadna zdravotni rizika, nejedna se
o invazivni vySetfeni. Odbéry krve a stolice jsou standardni vySetfovaci metodou pouzivanou

pro zhodnoceni Vaseho zdravotniho stavu.

Ochrana osobnich dat

V této studii budou porovnavana data ziskand od jednotlivych nemocnych. K zabezpeceni
nezaménitelnosti udajii od jednotlivych pacientli bude nutné fadit data dle jména a roku
narozeni. Uvedené udaje budou slouzit pouze jako spojovaci faktor pii archivaci dat
a nebudou vyuzita k jinym ucelim. Ziskané vysledky budou publikovany odborné vetejnosti
vtomto sméru béznou formou, obecné zavéry budou poskytnuty ke zkvalitnéni péce

o0 nemocné s Crohnovou nemoci.
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ZaruCujeme Vam, ze s VasSimi osobnimi udaji bude po celou dobu naklddano davérné

a nebudou nikde zvefejnény.

Souhlas a odmitnuti studie:

Pokud se rozhodnete zucastnit se studie, pozadame Vas o Vas souhlas. Podepiste piedlozeny
informovany souhlas poté, co si jej peclivé prostudujete a promluvite si s oSetiujicim lékarem.
Vase ucast ve studii je zcela dobrovolnd, neni honorovana, ani pro Vas spojena se zadnymi
naklady. Mate pravo kdykoli sviij souhlas k ucasti v této studii zruSit bez udani davodi.
Ptipadné odmitnuti nebude mit pro Vas zddné nevyhody nebo negativni nasledky. Na dalsi

I¢katskou péci o Vas to nebude mit zadny vliv.

Stvrzuji svym podpisem, Ze jsem od svého oSetfujiciho lékafe byl/a istné srozumitelnou
formou a pisemné informacemi pro nemocného poucen/a o cili, pribéhu a moznych rizicich
probihajici studie. M¢l/a jsem pfilezitost polozit otdzky a byl/a jsem ujiStén/a, ze také
v pribehu studie mi budou ptipadné dalsi dotazy z mé strany zodpovézeny. Je mi znamo, ze
ucast ve studii je dobrovolnd, a Ze mohu kdykoliv bez udani diivoda a bez nasledkti na dalsi

1€katskou péci sviyj souhlas k této studii vzit zpét.

Souhlasim s ucasti v této studii.

Jméno a piijmeni nemocného, datum a podpis.......ccoveieiniiiiiii i,

Za Vasi ochotu a Vami vénovany ¢as dékujeme.

Jméno a piijmeni zkouSejiciho, datum a podpis...........oevieiiiiiiiiii e,

Zodpoveédna osoba: Mgr. Hana Ochtinskd, Fakulta zdravotnickych studii,
Univerzita Pardubice, hana.ochtinska@upce.cz, tel.: 466 037 735
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Priloha 14 — Piiklady kodt pro vyhodnoceni kvalitativni vyzkumné ¢asti

Vyvoj nemoci

Podkategorie: vek pfi diagnostice nemoci

Ve véku 19-36 let

Diagnostika po narozeni
dcery

Diagnostika v dob¢ studia

Do 17 let Ve véku nad 40 let

Podkategorie: délka obdobi pod prvnich ptiznakil po stanoveni diagndzy nemoci
Do "2 roku 1 rok 2 roky
4 roky pfed pfijezdem do Pocit dlouhého obdobi Odkladani navstévy Iékare

Cech

6 let s mnoha vysetienimi

Casté navstevy lékare

Détska l1ékarka

Zamysleni se zpétn¢ nad
moznymi ptiznaky

Podkategorie: zkusenost s vyslovenim jiné diagn6zy

Zan¢t slepého stieva

Zanét zluéniku

Zanét mocového méchyie

SniZena funkce §titné Zlazy

Psychické problémy

Zaskolactvi

Podkategorie: vyvolavajici faktory nemoci

Koureni

Potravinova chyba

Pomerance

Stres

Vycerpani

Nepravidelny denni rezim

Neznalost vyvolavajicich
faktorti

Podkategorie: klinicky obraz v poc¢atku nemoci

Rychly nastup Pozvolny néstup Lokalizace bolesti

Popis bolesti Nachlazeni Intenzita bolesti

Nevolnost Chtipka Casové trvani bolesti

Krev ve stolici Prjem Prljem v zavislosti na jidle

Bolest pfi vyprazdiiovani

Kiece v brise

Absces

Vycerpani

Ubytek ¢erv. krvinek

Pistél

Snizeni vahy

Porucha traveni

Bolest klouba

Bolest bficha Zvraceni Uzle na nohach
Cetné prijmy Nekomfort Péleni mocového méchyie

Prijem i zacpa

Podkategorie: pribéh nemoci

Pozitivni uc¢inek 1écby

Nutnost dodrZzovani diety

Zmeéna pracovni pozice

ZlepSeni chvili po nasazeni
1écby

Psychicky klid po nasazeni
1écby

Néstup na biologickou
lécbu

NavySovani davky 1éki

ZhorSeni vlivem stresu

Kolisavy prub¢h

Stiidani davky 1éku

Bez piiznaki 10 let

Zmeéna lécby

Nezadouci ucinek 1¢ku Zhorseni po porodu Operace
Téhotenstvi v relapsu Tchotenstvi v remisi Zmeéna biologickych
nemoci nemoci preparatl
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Podkategorie: soucasny stav nemoci

Zpétné ohlédnuti na
piiznaky

Zlepseni po nasazeni
biologické 1€Cby

Unava tyden pted aplikaci
BL

‘g Ptizptisobeni se nemoci Porovnani s minulosti Fyzicka bolest
g Pozitivni G¢inek lazni Prtjem v den aplikace BL | Navstéva lazni
£ | Vedlejsi tcinek BL Bolest klubti Nemoznost spanku
E Prijem pfi stresu Obcasné bolesti Stiidani prijmu se zacpou
> | Unava vlivem | mnozstvi Ptiznaky v zavislosti na Prijem v zéavislosti na
zeleza jidle ro¢nim obdobi
Zhorseni po operaci Vyprazdinovani vlivem
relapsu/remise nemoci
Podkategorie: vyprazditovani
Nevyzpytatelné Nahradni spodni pradlo Toaletni papir
vyprazdnovani
Vyprazdilovani pii Spolecensky netinosné Neschopnost jezdit
mlécnych vyrobcich noseni plen dopravnimi prostiedky
Stud pfi vyprazdiovani ZlepSeni vyprazdnovani Zvyklost pted cestovanim
Predstava o ucinnosti BL Vynechani jidla pred cestou | Jednordzové pleny
Podkategorie: stravovani
Nesndasenlivost nekterych Edukace o vhodnych Vyhybéni se
potravin potravinach netolerovanym potravinam
Kombinace jidel Strava dle aktivity nemoci | ZkouSeni potravin
o | Bezlepkové potraviny Individualita ve stravovani | Jidelnicek dle cestovani
fé Enterdlni vyziva Co chutné déla dobie Ubytek vahy
é Obtizné typovani
S nevhodnych potravin
< Podkategorie: dychani
’fs‘ Zanechani koufeni Dechové obtize Koufeni i pfes upozornéni
=9 Iékatem
:g Obtizné odvykani koufeni
‘E‘ Podkategorie: mobilita/zaméstnani a volny ¢as
=< | Nedostatek energie Snizeni inavy vlivem lé¢by | Unava v aktivité¢ nemoci
g Unava omezujici pracovni | Unava v odpolednich SniZeni tnavy po navstéve

vykon

hodinach

lazni

Ptizplsobeni se dle unavy

Vyc€erpani v poc¢atecni fazi

Unava z nedostatku zeleza

Uprava pracovnich smén

Neschopnost dojit do prace

Neschopnost péce o sebe

Zkraceny uvazek

Caste¢ny invalidni diichod

Plny invalidni dichod

Plny uvazek Ptedcasny diichod Pracovni neschopnost
Uznani ID z nedostate¢né | Neschopnost soustfedéni se | Uznani ID v dasledku
reakce na léky na praci aktivity

Obavy z mozného
invalidniho dichodu

Ptizplisobeni pracovni
¢innosti dle aktivity

Nastup na ID az po
nckolika letech léceni

Kancelar v blizkosti toalet

Dobiti energie praci

Navstévy toalety kdykoliv

Zmeéna zaméestnani

Bolest kloubtl v zaméstnani

Moznost home office
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Uspokojovani potieb nemocného

Podkategorie: mobilita/zaméstnani a volny ¢as

Ohleduplnost
spolupracovnikii

Nedostatek sil pro volny
cas

Ruseni spolecenskych
zévazki v relapsu

Aktivity volného Casu
v remisi bez omezeni

Postupné omezovani aktivit
vlivem nemoci

Omezeni spolecenskych
akcti

Dovolena v zahrani¢i

Zanechani aktivit zcela

Odkladani aktivit

Vybér dopravy kvili Aktivity jen v dostupnosti | Prozivani stresu pii
nemoci toalet nedostupnosti toalet
Vlastnictvi WC karty

Podkategorie: spanek a odpocinek

Ovlivnéni spanku BL

Ptiznaky naruseny spanek

Potieba 1 kvantity spanku

Spatné usindni vlivem
pozité straveé

Snizena kvalita spanku v
relapsu

Ovlivnéni spanku stresem

Spanek béhem dne

Uzivani 1¢kt na spani

PteruSovany spanek

Podkategorie: psychicky stav

Pozitivni vliv BL na
psychicky stav

Naruseni psychiky v dobé
diagnostiky

Negativni vliv BL na
psychicky stav

Zvykani si na stud

Bezradnost

Uklidnovani sladkym

Néavstéva psychologické
poradny

Vliv pozitivniho vztahu na
psychiku

Vliv negativniho vztahu na
psychiku

NarusSeni psychicky vlivem
neznalosti

Negativni zkuSenost z
détstvi

Negativni zkuSenost s
I¢kafem

Psychicky neklid v relapsu

Vydésena rodina

Strach z operace

Ptijeti nemoci

Deprese

Pozitivni pfistup k nemoci

Pomoc kamarada na
zlepSeni stavu

Odmitani komunikace s
okolim

Negativni vliv kortikoida
na psychiku

Nevnimani psychického
problému

Podkategorie: interpersondlni vztahy

Fyzicka podpora rodinou

Psychicka podpora rodinou

Tolerance rodiny v relapsu

Navstéva vnoucat

Finan¢ni podpora

Podpora od kamaradt

Podpora s ohledem na
dodrzovani diety

Obavy z pfijeti od
ptitelkyné

Vyrovnani s nemoci
rodinou

Negativni pfistup rodinou

Pozitivni pohled na nemoc

Negativni pohled na nemoc

ZkuSenost s komunikaci s
nemocnymi

Aktivity — Svatovaclavska
konference

Prani jet na setkani s
nemocnymi

Pomoc sestrou

Facebook

Obavy z navstévy akci

Odmitani se bavit 0 nemoci
s prateli
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Priloha 15 — Osetfovatelské péce o nemocného s Crohnovou nemoci

Osetrovatelska péce o nemocného s Crohnovou nemoci

Uréujici znaky: Souvisejici faktory:
OfSetirovatelska 0 Naléhava potieba vyprazdnit se 0 Gastrointestinalni zanét
diagnoza: 0 Ridké, tekuté stolice > 3/24 hodin
o0 Hyperaktivni stftevni zvuky
Prijem 00013 0 Bolest bficha
o Kfece
Uréujici znaky: Souvisejici faktory:
0 Nedostatek energie o Nemoc
O Vycerpanost O Anémie
O ZvySeni pozadavkl na odpocinek | o Spankova deprivace
Osetiovatelska 0 Zména v soustiedénosti
diagnoza: 0 Ospalost
0 Naru$ena schopnost zachovat
Unava 00093 bé&znou denni uroven fyzické
aktivity
0 NaruSena schopnost zachovat
bézny denni rezim
o Neefektivni vykondvani role
Uréujici znaky: Souvisejici faktory:
OfSetirovatelska o Deprese . - Nemvoc , o1 x
) , O Frustrace z neschopnosti 0 Neptedvidavost pribéhu
diagnoza: , . . e <
vykonévat ptedchozi aktivity onemocnéni
Bezmocnost 00125 . S:tud
o Uzkost
Urcujici znaky: Souvisejici faktory:
OfSetiovatelska o Neklid o Lécebny rezim
diagnoza: 0 Neschopnost uvolnit se o Symptomy souvisejici s nemoci

NarusSené pohodli
00214

o Pocit nejistoty
o Pocit nepohodli

Osetiovatelska
diagnoza:

Pripravenost
na zlepSeni vyzivy
00163

Urcujici znaky:
O Vyjadfuje touhu zlepsit vyzivu
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Osetrovatelska péce o nemocného s Crohnovou nemoci

Aktivity:
O Zjistit anamnézu prijmu (zacatek, charakter prijmu).
o Identifikovat rizikové faktory, které zptisobuji prijem.

Aktivity:
0 Posoudit uroven znalosti nemocného o pfedepsané strave.
o Poucit nemocného o piedepsané strave.

o Sledovat dodrzovani 1é¢ebného rezimu.

. <
0 Zaznamenavat frekvenci, konzistenci, barvu, mnozstvi § E o Poucit nemocného o povolenych a zakazanych potravinach.
Stolice. § 8 3 < | O Zjistit postoj nemocného k pfedepsané strave a ocekdvany
0 Monitorovat doprovodné ptiznaky priijmu (bolest, kiece § % ; E stupent dodrzovani stravovacich navykda.
$ - v bfise, hmotnost). 2 5 = o Informovat nemocného o délce dodrzovani diety.
§ 5 - o Sledovat kozni turgor. ~§ E o Posilovat ziskané informace nemocného, ptipadné zajistit
§ E £8 o Sledovat podrazdéni a ulceraci kiize v perianalni krajing. = nutri¢niho terapeuta.
= Eﬂ E 2 o Pravidelné vazit nemocného. o Informovat rodinu o dieté podle potieby.
\§, g = 0 Pougit o dietnim rezimu.
§ o Pokud pfiznaky priijmu pretrvavaji, porad’te se s 1ékatem o . Aktivity:
moznosti zmirnéni prijmu. § = o Sledovat ptiznaky elektrolytové disbalance.
o Naucit nemocného, jak spravné uzivat 1€ky proti prijmu § g =S - | O Podavat tekutiny podle potieby.
v domacim oSetfovani. § gn § S | o Podavat elektrolyty podle potieby.
5 = fo | o Zaznamenavat pfijem a vydej tekutin.
~§ - ° o Sledovat ptipadné ztraty (prijem, zvraceni).
Aktivity: Aktivity:
. O Zjistit, jaka 1éCiva jsou potiebna a podavat 1éky dle . 0 Provadét ocistu téla podle potieby.
§ = ordinace lékate (IéCebny ptipravek a jeho davkovani). § = \5 0 Provadét lokalni osetfeni klize v okoli konecniku podle potreby.
g = = o Zjistit, zda je nemocny schopen uzivat 1éky sam. § E £ -
§ g.o % = o Poucit nemocného o zplisobu podavani 1éka. § o )§ i
= &~ « <. . v v T e S e oo
G o Poucit nemocného o moznych nezddoucich ucincich 1éka. 22 H
§ = o Sledovat ucinnost podavanych 1éki. § A é
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Osetrovatelska péce o nemocného s Crohnovou nemoci

Nazev intervence:

Energie

0180

Aktivity:

o Posoudit stav nemocného vedouci k tnave.

0 Zhodnotit miru deficitu tnavy.

O Zjistit pfi¢iny inavy vnimané nemocnym.

O Vybrat vhodné intervence ke snizeni tnavy.

o Sledovat nemocného, zda nemé znamky nadmeérné fyzické
a emo¢ni Unavy.

0 Monitorovat spankovy rezim nemocného a pocet
spankovych hodin.

o Edukovat nemocného, aby si zorganizoval den pro usporu
casu.

o Pomoc nemocnému nalézt priority ¢innosti nutnych ve dne
pro Usporu energie.

O Zjistit potiebu pomoci nemocnému aktivitami
kazdodenniho Zivota.

o Pomoc nemocnému zapojit do ¢innosti rodinu (domacnost).

o0 Omezit rusivé podnéty z prostiedi (napf. hluk, svétlo) pro
usnadnéni relaxace.

o Poskytnout uklidnujici aktivity na podporu relaxace.

o Pomoc podpofit spanek (hudba, 1éky).

Nazev intervence:

v v

Zlepseni zvladani zatéze

5230

Aktivity:

o Posoudit dopad pacientovy zivotni situace na role a vztahy.

o Posoudit pacientovo chapani nemoci.

o Povzbuzovat, diskutovat s nemocnym.

0 Poskytni klidny a ukliditujici ptistup.

o0 Pomoc nemocnému k objektivnimu zhodnocenti situace.

o Poskytnout faktické informace o diagnoze, 16¢bé a prognoze.

o Podporovat vztahy v rodin€.

o Podporovat postoj realistické nad€je jako zpiisob feseni pocitl
bezmocnosti.

o Podporovat spolecenské a komunitni aktivity.

O Predstavit pacienta osobam, ktefi maji stejnou zkusenost.

o Podporovat pouziti vhodnych obrannych mechanismu.

o Podporovat verbalizaci pocitd, vnimani a strachu.

o Podporovat zapojeni rodiny, je-li to vhodné.

o Pomoc nemocnému pracovat skrze ztraty zpisobené
chronickym onemocnénim.
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Vyhodnoceni oSetfovatelské péce

Mira odchylky od normy: 1 — zadvaznd, 2 — znacnd, 3 — stiedni, 4 — mirnd, 5 — zddna, X — nehodnoceno

Datum hodnoceni

Problém

Prijem

Stievni zvuky

Krev ve stolici

Hlen ve stolici

Bolest bricha

Uspinéné obleceni

USpinéné lozni pradlo

Kozni léze

Integrita ktize

KoZni turgor

Vlhkost sliznic

Pitny rezim

Stav vyzivy

Stravovaci navyky

Viéha/vyska

Diuréza

Uziti 1€kt

Ucinky 1ékti

Unava

Energie

Vykonnost

Bolest kloubu

Zvladani kazdodennich ¢innosti

Kvalita odpocinku

Kvalita spanku

Strach

Uzkost

Neklid

Nalada

Podrazdénost

Znepokojeni

Soustfedénost

Schopnost vyrovnat se

Vnimani zdravotniho stavu

Zaméstnani/Skola

Socialni okolnosti

Dosazeni cila zivota
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