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Seznam pouzitych zkratek

6MWT
AAQOL
AIDS

AIR
AQLQ
ASDQ
ATS
BCSS

BDI

BPQ

CAQ
CFC-BDP
CHQ
CHQ-PF50
CQLQ
CRQ

DCO
DDOT

— 6minutovy test chtizi

— dotaznik Adolescent Asthma Quality of Life Questionnaire

— syndrom ziskaného selhdni imunity (Acquired Immune Deffi-
ciency Syndrome)

— dotaznik Asthma Impact Record

— dotaznik Asthma Quality of Life Questionnaire

— dotaznik Asthma Symptom and Disability Questionnaire

— American Thoracic Society

— dotaznik Breathlessness, Cough and Sputum Scale

— stupnice Baseline Dyspnea Index

— dotaznik Breathing Problems Questionnaire

— dotazniky Childhood Asthma Questionnaires

— beklometazon s chlorofluorokarbonovym hnacim plynem

— dotaznik Chronic Heart Failure Questionnaire

— dotaznik Child Health Questionnaire

— dotaznik Cough-Specific Quality-of-Life Questionnaire

— dotaznik Chronic Respiratory Questionnaire

— difuzni kapacita pro oxid uhelnaty

— dlouhodobd domadci oxygenoterapie

EORTC QLQ-C30 — dotaznik EORTC QLQ-C30
EQS5D (EuroQOL) — dotaznik EQSD (EuroQOL)

FAD
FEVI1
FVC
GHPM
GINA
HAY
HFA-BDP
HRQOL

HS-COPD
HUI
CHOPN
IKS

IS
ITG-CASF

LABA

— dotaznik Family Assessment Device

— jednovtetfinovd vitdlni kapacita

— usilovnd vitdlni kapacita (Forced Vital Capacity)

— General Health Policy Model

— Global Initiative for Asthma

— dotaznik How Are You?

— beklometazon s hydrofluoroalkanovym nosi¢em

— kvalita Zivota ovlivnénd zdravotnim stavem (Health-Related
Quality of Life)

— dotaznik Health Status-COPD

— dotaznik Health Utilities Index

— chronickd obstrukéni plicni nemoc

— inhala¢ni kortikosteroidy

— interval spolehlivosti

— dotaznik Integrated Therapeutics Group Child Asthma Short
Form

— dlouhodobé pusobici betamimetika (Long-acting Beta-agonists)
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LAQ — dotaznik Life Activities Questionnaire for Childhood Asthma

LVRS — volumredukéni operace plic (Lung Volume Reduction Surgery)

LWAQ — dotaznik Living with Asthma Questionnaire

MCS — Skdla Mental Component Summary dotazniku SF-36

MOS — Medical Outcomes Study

MRC — stupnice Medical Research Council

MRF-28 — dotaznik Maugeri Foundation Respiratory Failure Question-
naire

NHP — dotaznik Nottingham Health Profile

NNT — pocet nemocnych, kteti by museli byt 1é¢eni (Number of Pa-
tients Needed to be Treated)

OCD — stupnice Oxygen Cost Diagram

PAQLQ — dotaznik Pediatric Asthma Quality-of-life Questionaire

pCO2 — parcidlni tlak oxidu uhlic¢itého

PCS — Skdla Physical Component Summary dotazniku SF-36

PEF — vrcholovd vydechovd rychlost (peak expiratory flow)

pO2 — parcidlni tlak kysliku

PROs — vysledky hldSené pacientem (patient-reported outcomes)

QALYs —roky Zivota vztazené ke kvalité (quality-adjusted life years)

QoLRIQ — dotaznik Quality of Life for Respiratory Illness Questionnaire

Q-TWIiST — Quality-adjusted Time without Symptoms of Disease and To-
xicity of Treatment

QWB — Quality of Well-Being Scale

REL — doba trvani relapsu

RV — rezidudlni objem (Residual Volume)

SABA — kratkodobé pusobici betamimetika (Short-acting Beta-agonists)

SF — dotaznik Short Form

SGRQ — dotaznik St. George’s Respiratory Questionnaire

SIP — dotaznik Sickness Impact Profile

SOLQ — dotaznik Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire

SYM — doba trvani priznaka

SZ0 — Svétova zdravotnickd organizace

TDI — stupnice Transition Dyspnea Index

TWiST — doba bez priznakt nebo toxicity (Time Without Symptom or
Toxicity)

UCSDQ — dotaznik University of California at San Diego Shortness of
Breath Questionnaire

VAS — vizudlni analogov4d Skdla

WPAI-COPD — dotaznik Work Productivity and Activity Impairment Question-

naire for COPD
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Predmluvy

Nejcastéjsim doplitkem pozdravu byvd véta: ,,Jak se mate?* Lidé na ni reaguji rizné
podle skute¢nosti, nékdy vSak také podle okamZité ndlady, podle toho, jak se vyspali,
jaky den méli v zaméstnani nebo s jakym vysledkem skoncilo zkouseni déti a studentt
ve Skole. Jsou mezi ndmi lidé vyrovnani, odolni, jsou ale také ,,fiilukalové*. Vzpomi-
ndm si na jednoho starého pdna, ktery cely Zivot proZil za kanceldiskym stolem a ktery
fikal: ,,Vite, pane doktore, co musi umét esky urednik? Fiiukat, pane doktore, fiiukat!*
Casto si na ného vzpomenu a myslim, 7e mél velkou pravdu.

U chronického onemocnéni, jakym je astma nebo chronickd obstruk¢ni plicni ne-
moc, se s rozporuplnymi pohledy na kvalitu Zivota setkdvdme velmi Casto. Z praxe
dobte vime, Ze v dobé opakovdni akutnich stavii duSnosti se nemocnému hrouti svét
pod nohama a svoji kvalitu Zivota vidi v nejéernéjsich barvach. Kdyz se 1ékati podaii
rychle situaci rozpoznat a zvlddnout, jsme ¢asto svédky opaku. Nemocny tpravu svého
stavu preceiiuje, vSechny rady jdou stranou a stavad se z n¢ho suverénni a nespolupra-
cujici jedinec.

Jinou neméné Castou situaci po zvladnuti akutnich stavi je nafikdni nad kazdym
dal§im ndznakem obtiZi, které jsou proti t€m pivodnim, se kterymi pacient(ka)
prisel(a), zcela zanedbatelné a Zivot neomezuji.

U tuspésné kontrolovaného astmatu pacient ¢asto velmi ukorné pfijima rady, které
vedou jenom obecnym smérem dodrZovdni nékterych pravidel v Zivotnim stylu ne-
mocného. Zcela specifickym problémem je pak nedtavéra ¢i strach ,,z chemie, z hor-
monu“ a stejné obtiZnym problémem je i kufdctvi. VSechna tato hlediska maji jesté
své vékové a nékdy i profesni zvlastnosti.

Proto je velmi uZitecné zamyslet se nad tim, co je kvalita Zivota, jak ji definovat
a také jak ji méfit, hodnotit z pohledu l€kare a z pohledu nemocného. Cilem by pak
mélo byt nalézt mezi timto pomérovanim shodu, kterd by vedla i k uspéchiim v 1é¢eb-
ném a preventivnim snazeni.

V Ceské republice Zije na 800 tisic astmatiki. Studie k tak zdvaZné otdzce, jako je
jejich kvalita Zivota, u nds dosud schézi. Vitdme proto autorovu odvahu zpracovat tento
kiehky, ale velmi vdzny problém. Af kniha najde hodné ¢tenditi a pomtiZze ndm viem
v praktické péci o astmatiky.

_ Prof. MUDr. Viclav Spi¢dk, CSc.
Ceskd iniciativa pro astma o.p.s. (CIPA)
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Je pro mé velkou cti, Ze jsem byl pozddan autorem, panem docentem FrantiSkem
Salajkou, CSc., o predmluvu k této knize, kterd prinasi souborné poznatky o hodnoceni
kvality Zivota u nemocnych s bronchidlni obstrukci. Jednd se o knihu nesmirné
potiebnou, kterd u nds dosud chybéla. O kvalité Zivota naSich nemocnych se hodné
hovofi, publikuje, ale obecné se malo vi, co to vliibec kvalita Zivota je. Sdm se setkdvam
dnes a denné s faktem, Ze funkcni testy, které maji objektivizovat stav nemocného,
neodpovidaji zdvaznosti jeho obtiZi i kvalité Zivota, ktery Zije. Jak se mdme vyrovnat
se skutecnosti, Ze nemocni s chronickou obstrukéni plicni nemoci, kteff jsou v t¢Zkém
stavu privdZeni na jednotku intenzivni péce neschopni pohybu, té€Zce dusni, jsou po
zmirnéni parametrii obstrukce jen o nékolik procent 1épe chodici, s malou dusnosti
a jsou schopni vratit se domti? Co tedy vyjadiuje stav nemocného? Parametry venti-
lace, hodnoty krevnich plynti nebo néco jiného? To, co integruje vSechny funkce or-
ganizmu i stav socidlni a emoc¢ni pohody, je kvalita Zivota.

Prehlednd kniha zabyvajici se kvalitou Zivota u nds dosud chybéla. Autor se vénuje
nejen kvalité Zivota u nemocnych s bronchidln{ obstrukci, ale i obecné kvalité Zivota,
zdsaddm jejiho méfeni, konstrukci dotazniki a jejich hodnoceni. Zabyvad se otdzkou
vztahu mezi kvalitou Zivota a dusnosti i psychologickymi faktory, které ji ovliviiuji.
Velmi potiebnd je staf vénovand vztahu mezi plicnimi funkcemi a kvalitou Zivota,
protoZe samotnd zména plicnich funkci, kterou jsme zvykli méfit a podle ni hodnotit
uspésnost 1écby, je jen Casti prispivajici ke zlepSeni kvality Zivota. Cilem veSkerého
naSeho snaZeni by mélo byt pravé zlepseni kvality Zivota.

Pteji knize, aby se setkala se zdjmem lékatské vefejnosti a aby pfispéla k lepSimu
pochopeni Zivota naSich nemocnych.

Doc. MUDr. Jaromir Musil, Ph.D.
Predseda Obcanského sdruZeni proti chronické
obstrukéni plicni nemoci (COPN)
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1 Definice kvality zivota

Kvalita Zivota pacientt je termin, ktery se v poslednich letech objevuje se vzrustajici
frekvenci nejen ve védecky zamétenych studiich, ale i v obecnych pojedndnich a dva-
hach, pronikd do ,laického*, nemedicinsky zaméfeného tisku a dokonce obohatil
i jazyk politiki a pfedstavitelt stdtni spravy. Neinformovanému pozorovateli by se pfi
povrchnim pohledu mohlo zdat, Ze snad jde o néjakou médni vinu, kterd za ¢as vySumi
a zbude po ni jen nevyrazna stopa. Toto zddni by mohlo byt podporeno tim, Ze ne vZdy
to, co je pri téchto prileZitostech jako kvalita Zivota nemocnych oznacovano, vskutku
kvalitou Zivota je. Casto jde jen o dil&f oblasti, o faktory kvalitu Zivota leckdy jen
nepiimo ovliviiujici, o jednotlivé pfiznaky choroby ¢i projevy 1écby a podobné.

Ackoli je v mediciné pojem kvality Zivota pomérné novy, v dalSich oblastech
vyzkumu se s nim pracuje jiZz dlouho. Napfiklad v sociologii je kvalita Zivota stan-
dardné uzivanym terminem, oznacujicim celek socioekonomickych indikdtord pocitu
Zivotni spokojenosti obyvatelstva z materidlni, ekonomické a politické perspektivy
[344]. Na rozdil od tohoto pojeti, které vyrista predev§im z materidlnich a politickych
aspektu, je kvalita Zivota v mediciné chdpdna predevsim v souvislosti se zdravotnim
stavem.

Je ovSem nutno zdlraznit, Ze na otdzku, co to vlastné kvalita Zivota je, jakd je jeji
definice, neni mozné nalézt presnou odpovéd. Existuje velkd fada publikaci nahliZe-
jicich na tuto problematiku ze zorného thlu predevsim sociologie, psychologie, ale
i dalSich védnich obori. Celkovy koncept kvality Zivota se sestavd z fady jednotlivych
domén — oblasti, které kvalitu Zivota kazdého ¢lovéka v rizné mife ovliviiuji. Mezi
zdkladni domény uddvané vétsinou autorii pati{ tyto kategorie: fyzicky stav a funkc-
ni schopnosti, psychologické parametry a celkovd spokojenost, socidlni interakce,
stavy a faktory tykajici se ekonomické situace a price, religiézni a/nebo spiritudlni
stav [344].

Celkovou kvalitu Zivota jedince miZeme charakterizovat jako vnimani individual-
niho postaveni v Zivoté v kontextu kulturniho a hodnotového systému, ve kterém dand
osoba Zije, a ve vztahu k jeho cilim, o¢ekdvanim, standardiim a obavam [390]. Podle
Campbella miZe byt kvalita Zivota chdpana jako rozdil mezi chténymi a uskuteénény-
mi Zivotnimi cili — ¢im vétsi tento rozdil je, tim niZ3{ je kvalita Zivota [36]. Posuzujeme
ji z hlediska bohatosti Zivota, jeho kompletnosti a spokojenosti s nim. Existuje mnoho
faktord, které jsou povaZzovdny z hlediska naplnéni téchto vyznamu za dileZité. Ty
zahrnuji napiiklad dobré zdravi, socidlni a pracovni jistoty, finan¢ni zabezpeceni,
sebeduvéru a silné rodinné vztahy. Kazdy z té€chto faktorii sim o sobé muze byt urcujici
pro kvalitu Zivota urcité osoby a kazdy z nich je také dzce spojen s témi ostatnimi
[159]. Tyto faktory mohou mit na vyslednou kvalitu Zivota rtuzny vliv, jak ukazuje
tabulka vychdzejici z prace publikované Testovou. Tato tabulka ukazuje miru nega-
tivni zmény kvality Zivota vlivem rtiznych Zivotnich uddlosti [358].
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Tab. 1 Mira negativniho ovlivnéni Zivota riiznymi uddlostmi [podle 358]

Zivotni uddlost Mira negativniho ovlivnéni
vétsi zména ve zpusobu spanku -16
vétsi zména pracovnich podminek =20
potiZe s nadfizenym -23
umrti blizkého pfitele =37
sexudlni potizZe -39
propusténi z prace 47
zdvazné&jsi choroba =53
umrti blizkého ¢lena rodiny -63
rozvod 73
dmrti manZela/manzelky -100

Zédkladni koncep¢ni diskuse o pojmu kvalita Zivota, ptipadné kvalita Zivota spojend
se zdravotnim stavem, opakované nastolovaly otdzku, nakolik je tento pojem indivi-
dudlni, vyrustajici ze zkuSenosti jediného ¢lovéka (pacienta), nebo nakolik se jednd
o v§eobecnou platnost urcitych prozitku a stavi, které jsou pro v§echny jedince spojeny
s pojmem kvalita Zivota a které tuto kvalitu stejnou nebo podobnou mirou ovliviiuji.
Podle vyzkumt provedenych pomoci takzvanych otevienych dotazu, pii kterych mohli
dotdzani sami definovat pojem kvality Zivota a naplnit jej obsahem, se ukdzalo, Ze
prinejmensim v zdpadnich industrializovanych zemich jsou do pojmu kvalita Zivota
vétSinou zahrnovany aspekty, které byly jiz diive diskutovany. Kvalita Zivota v pozi-
tivnim smyslu podle nich zahrnuje pfedevsim psychicky stav, télesnou kondici, du-
Sevni schopnosti, socidlni vztahy a plnéni tloh v kazdodennim Zivot€. I kdyZ na drovni
konkrétniho chovdni jsou pro rizné osoby dileZité rozdilné konkrétni oblasti (napf.
pestovani kvétin, cestovani aj.), jsou na metafyzické tirovni cile pozitivni kvality Zivota
ve své dimenzionalité interindividudlné srovnatelné [276].

Proces identifikace jednotlivych slozek kvality Zivota a jejich dileZitosti pro
kaZdodenni Zivot je velmi sloZity a nese s sebou celou fadu otdazek. Napiiklad do jaké
miry md byt kvalita Zivota méfena pouze jako fyzickd, emocni a mentdlni spokojenost.
¢i zda a jak dalece md byt zahrnut i socidlni kontext? Kdo md méfit a kdo md definovat
kvalitu Zivota — profesiondlové nebo laici? BéZné lidé casto nemaji presnéjsi predstavu
o tom, co by mohla byt kvalita Zivota, a ztotoziuji ji se Sté€stim a spokojenosti. Doklada
to napt. idaj Montazeriho, ktery pfi dotazovani 200 osob (z obecné populace i nemoc-
nych s chorobami respira¢niho traktu), co pro né¢ znamend dobrou kvalitu Zivota,
obdrzZel jako nejcastéjsi odpovéd rodinny Zivot a osobni zdravi (v 58 % a 51 %) [247].
Presto se fada autorti timto problémem podrobné zabyva a navrhuje schémata zndzor-
fujici vzdjemnou interakci jednotlivych sloZek kvality Zivota. V nasi literatufe pub-
likoval komplexni model kvality Zivota jedince naptiklad Kovd¢ [195]. Zdkladni z cel-
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kem tif drovni kvality Zivota d€li na Sest oblasti — somaticky stav, rodinu, ekonomic-
ko-socidlni podminky, okoli, potfeby a hodnoty a psychologické fungovdni. Na tuto
bazdlni oblast navazuje mezzo- a metauroven, které mohou byt ilustrovany na prikla-
dech ndsledujicich tridd: somaticky stav — zdravi nebo nemoc — prirozené imrti; rodina
— spole¢nost — lidstvo a dal$i. RovnéZ podle dalSich autort se celkovy koncept kvality
Zivota sestdvd ze tif Urovni, i kdyZ je jejich ndpli ponékud odlisnd. Nejvyssi je celkové
hodnoceni kvality Zivota, které muzZe byt popsdno jako stav spokojenosti osoby se
svym Zivotem, jako mira pocitu celkové Zivotni spokojenosti. Stfedni droveii se tyka
jednotlivych oblasti kvality Zivota. Jejich pfesny pocet a charakter u jednotlivych
autort kolisd, nicméné vétsina se shoduje na ndsledujicich kategoriich:

o fyzicky stav a funkcni schopnosti

¢ psychologické parametry a celkovd spokojenost

e socidln{ interakce

e stavy a faktory tykajici se ekonomické situace a prace
e religiézni a/nebo spiritudlni stav

Tteti droveii obsahuje v§echny komponenty jednotlivych domén, které jsou speci-
ficky hodnoceny Skdlami a testy. Naptiklad mezi komponenty psychosocidlni domény
patii anxieta, deprese a pozndni [344].

Religiézni a/nebo spiritudlni doména, kterou naprostd vétSina autord uvadi jako
jednu ze zdkladnich oblasti celkové kvality Zivota, v Zddném piipadé neni omezena
jen na ndboZensky zaloZené jedince. Kazdy ¢lovék md spiritudlni doménu, af sim sebe
oznacuje za véticiho, agnostika nebo ateistu. Koncept spirituality jedince se 1i$i od
ndboZenstvi a od psychosocidlni dimenze. Pti diskusi o ndboZenstvi jsou obvykle po-
uZivany terminy jako systém, vira, organizace, uctivdni, zatimco pro spiritualitu jsou
typické pojmy smysl Zivota, byti, kvalita, vztahy, osobnost. V krajnich polohdch by
bylo moZné chédpat ndboZenstvi jako organizovanou vnéj$i aktivitu, zatimco spiritua-
litu jako vnitini soucdst kaZzdého jedince. Samoziejmé pro mnoho lidi existuje znacné
prekryvani ve vnimani téchto dvou pojmu.

Vzhledem k ustfedni povaze spirituality pro kaZdou osobu je ve srovndni s jinymi
doménami méné pravdépodobné, Ze by pii hodnoceni kvality Zivota spojené se zdra-
votnim stavem byla dotéena chorobou a ovlivnéna lécbou. Presto je fada situaci, kdy
se zmény Vv této oblasti mohou projevit. Chronicky nemocny pacient miiZze postupem
¢asu béhem delsiho obdobi ,,ztratit viru“, naopak dspésnd 1é¢ba muZe tuto viru
v uzdraveni nebo zlepSeni zdravotniho stavu nepiimo obnovit. Ndhld zdravotni krize
mize vést k naléhavému zpochybnéni zdkladnich spiritudlnich kategorii. Rovnéz
nahromadéni necekanych zdravotnich problémd u ¢lent rodiny nebo ptdtel ¢asto vede
ke znejisténi, zpochybnéni ¢i odmitnuti uréitych presvédceni a ndzord [344].

Je samoziejmé, Ze nékteré vyznamné hodnocené aspekty lidského byti obvykle
zasadnim zplsobem ovliviiujici kvalitu Zivota, jako napf. pfiméfené bydleni, zabez-
peceny piijem, svoboda a dalsi, nejsou obecné spojovany se zdravim. Tyto zdkladni
potfeby ale mohou ovliviiovat zdravotni stav nebo naopak byt zdravotnim stavem
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ovlivnény [274]. Navic je nutné si uvédomit, Ze v piipadé, kdy nemocny pocifuje
disledky choroby nebo jeji 1é¢by, se témér vSechny aspekty Zivota stanou ,,ovlivnéné
zdravotnim stavem*. Nicmén¢ je zfejmé, Ze takto Siroce pojatd definice kvality Zivota
zahrnujici v§echny domény, které piisobi na celkovy pocit Zivotni spokojenosti, ¢ini
jeji méfeni velmi obtiZznym a pro Gcely pouZziti ve zdravotnictvi nevhodnym. Proto byl
vyvinut koncept kvality Zivota ovlivnéné zdravotnim stavem (Health-Related Quality
of Life — HRQOL). HRQOL je ¢asti celkového konceptu kvality Zivota, kterou tedy
muZeme rozd€lit na oblast se zdravotnim stavem souvisejici a oblast nesouvisejici. Ve
svétle vySe uvedeného je sice mozné na silu vzdjemného vztahu jednotlivych domén
a kvality Zivota spojené se zdravotnim stavem nahliZet jako na kontinuum bez jedno-
znacné presné hranice mezi oblasti souvisejici a nesouvisejici se zdravotnim stavem,
nicméné v praxi je mozné vytipovat ty komponenty, kde je vliv zdravotniho stavu
vyznamny a zietelny. Mira vlivu téchto dvou oblasti na celkovou kvalitu Zivota jedince
kolisd. Je zfejmé, Ze u zdravého jedince ma HRQOL relativné maly vliv na celkovou
kvalitu Zivota, zatimco u osoby se zdvaznym chronickym onemocnénim muze vliv
HRQOL vysoce pfevaZzovat [345]. Dalsi text se jiZ soustiedi na kvalitu Zivota ovliv-
nénou zdravotnim stavem; bude-li pouZit ndzev kvalita Zivota, je tim minéna takto
zlZend kategorie.

Koncept hodnocen{ kvality Zivota spojené se zdravotnim stavem vychdzi z narts-
tajictho védomi nedostate¢nosti informaci o samotném pacientovi ve srovndni s mnoz-
stvim informaci o jeho nemocech. V tomto novém piistupu nemaji pfi posuzovani
zdravotniho stavu zdsadni{ dileZitost oéekdvand délka Zivota a nepfitomnost choroby
(tedy problematika mortality a morbidity), ale zahrnuje se také samotnymi pacienty
posuzovany fyzicky a dusevni stav a moZnosti chovani v béZném kazdodennim Zivotg.
Jesté v dobé pomérné neddvné se medicina soustfedila na projevy a piiznaky choroby
a jejich zvlddnuti hodnotila jako zdkladni kritérium GspéSnosti 1é¢by. Je nutné konsta-
tovat, Ze toto pojeti, tento zptisob hodnocenf 1é¢ebného tspéchu do zna¢né miry dosud
pretrvava. Jak konstatuje Casell, je tragické, Ze v medicin€ je témétf nemozné dosah-
nout integrace 1€cby a péce. Pacient a jeho nemoc nejsou béZné chdpani jako logické
integralni ¢dsti intelektudlni baze moderni mediciny, a tak se Casto stdvd, Ze je nemocny
pri 1écbé své nemoci zcela prehliZzen [41]. Nicméné podle konstatovani Svetové
zdravotnické organizace je takovyto mechanisticky model mediciny zaméfeny jen na
odstranéni symptomu piekondn a pojeti zdravi se rozsifuje o psychologickou a socidlni
dimenzi. Svéd¢i o tom i definice zdravi, kterd je Casto uvddéna jako Casny priklad
multidimenziondlniho pohledu na zdravotni stav [243]. Podle ni ,,zdravi je stav
fyzické, dusevni a socidlni spokojenosti a ne pouhd nepiitomnost nemoci nebo télesné
vady* [280]. Tato definice uvadi kromé nepritomnosti nemoci tfi faktory spokojenosti:
fyzicky, dusevni a socidlni. Néktefi autoti zdiraziuji, Ze takové pojeti zdravi v sobé
zahrnuje také ,,kompletnost®, nic neni z hlediska hodnotici osoby postraddno; zahrnuje
spravnou funkci, vSe funguje tak jak md; zahrnuje také spokojenost a vitalitu [379].
SZ0 navic rozliSuje mezi nemoci (disease), poskozenim (impairment), omezenim
v zdkladnich Zivotnich ¢innostech (disability) a socidlnimi disledky nedokonalého
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naplnéni Zivotnich roli (handicap) [139]. Z tohoto rozliSeni vyplyvd nutnost zo-
hlednit pfi hodnoceni kvality Zivota také povahu onemocnéni a stav nemocného.
V mediciné tedy hodnoceni kvality Zivota prevzalo roli, kterou by méla mit tzv.
celostni medicina [277].

Zavedeni konceptu hodnoceni kvality Zivota je jednim ze znakl zdsadni zmény,
kterou zdravotni péce v posledni dobé prochdzi — orientace na subjektivni stranku
celého procesu, coZ znamend, Ze pacient se misto objektu péce stdva individualitou
ovliviiyjici nejen vybér prostiedkil vedoucich k cili, ale i stanoveni cile jako takového.
Kvalita Zivota jako subjektivni charakteristika nemtZe byt nazirdna jako soucet pod-
minek a zdravotniho stavu, ale spiSe vypovidd o vlivu zdravotniho stavu a podminek
na jedince [62]. Subjektivni pocity nemocného nabyvaji vétsi dileZitosti spolu s tim,
jak je na pacienta nahliZeno jako na individuum, a nikoli jen jako na pasivniho piijemce
urCité 1écby [194].

Kvalita Zivota spojend se zdravotnim stavem je mnohorozmérnd konstrukce zahr-
nujici celou Skdlu vlivl v¢etné fyzickych, funkénich, socidlnich a emocnich kompo-
nent. Definice ¢asto zdraziuji nejen tuto §iti vliv, ale i subjektivitu hodnocenti, ¢imz
se HRQOL 1i8i od napt. psychologického hodnoceni nebo funkéniho stavu [91].
Ovsem diskuse o HRQOL zatim nedospély k obecné prijimané konsenzudlni definici,
takZe se u riznych autori mizZeme setkat s ponékud odlisnymi charakteristikami.
Podle Bergmanna je méfeni kvality Zivota v podstaté¢ formalizace a kvantifikace
podrobné odpovédi na otdzku ,Jak se Vam dafi?“ [21]. HRQOL muZe byt posuzovana
jako ta ¢dst celkové kvality Zivota, kterd je ur€ovdna pfedevSim zdravotnim stavem
osoby a miiZe byt ovliviiovana klinickymi intervencemi [159]. Casto byvd definovana
jako subjektivni vjem disledku choroby na kvalitu vlastniho Zivota [321]. Rozsifend
je definice Spilkera, hodnotici HRQOL jako funkéni disledek choroby a jeji 1€¢by na
nemocného, vnimany nemocnym [324, 325]. Jones ve své definici, charakterizujici
HRQOL jako kvantifikaci disledkti nemoci na pacientlv Zivot a pocit Zivotni spoko-
jenosti formalizovanym a standardizovanym postupem, zduraziiuje i nutnost sjedno-
ceni posuzovacich kritérif [145]. Hodnoceni kvality Zivota pfirovndvd k odebirdni
anamnézy, ovSem s tim rozdilem, Ze vysledkem neni klinicky dojem, ale objektivni
méfeni, které mtzZe byt pouZzito k védeckym tcelum.

Petermann oznacuje kvalitu Zivota jako psychologickou konstrukci, kterd popisuje
télesné, psychické, mentdlni, socidlni a funkcéni aspekty pacientova stavu a funkéni
schopnosti z hlediska samotného pacienta [276]. Takto definovand kvalita Zivota muzZe
byt ovlivnéna chorobou a jeji 1é¢bou, stejné duleZitd je vSak individudlni velikost téchto
vlivll (zplsob vnimdni a zpracovani nemoci) a vlivy z oblasti Zivotnich podminek
(socioekonomicky stav, pracovni problematika a dalsi vlivy). Vzdjemnd interakce
zminénych faktord je znazornéna ve schématu 1 [30]. Navic je zfejmé, Ze kvalita Zivota
se jako funkce urcitych prozitkt méni v Case.
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choroba osobnostni zivotni
a jeji 1écba charakteristika podminky

kvalita Zivota
spojena se
zdravotnim stavem

télesna slozka emocni slozka slozka vztahujici se
(napf. pfiznaky) (napf. nalada) k chovani
mentalni slozka socialni slozka
(napf. koncentrace) (napf. kontakt s prateli)

Schéma 1 Interakce faktorii ovliviiujicich kvalitu Zivota (podle 30)

Testovd nabizi trojrozmérné schéma zndzortiujici jednotlivé domény (schéma 2)
a vlivy zahrnuté do hodnoceni kvality Zivota [358]. Osa X zde reprezentuje subjektivni
vnimdni zdravi a osa Y objektivni zdravotni stav. Prisecik jejich hodnot uréuje aktudl-
ni kvalitu Zivota, pficemZ na ose Z je zndzornéno jeji méfeni spojené s jednotlivymi
specifickymi komponentami jako je socidlni, psychologickd ¢i fyzickd doména.

P11 pfijiméni konceptu hodnoceni HRQOL je nutné si uvédomit, Ze chronické cho-
roby maji obvykle tfi druhy ucinkl; charakterizovat je miiZzeme na ptikladu CHOPN.
Primdrn{ i¢inek miiZeme pozorovat v plicich a muZe byt strukturdlni (emfyzém) nebo
mechanicky (bronchidlni obstrukce). Sekundarni i¢inek se projevuje na jinych orga-
nech, jako je srdce (vznik cor pulmonale), svalstvo (svalovd atrofie) a dalsi. Tercidrni
ucinek se odehrdvd na drovni interakce mezi pacientem a jeho okolim [154]. Nasimi
bézné uZivanymi klinickymi ndstroji jsme schopni dosti presné popsat ucinky na
primdrni a sekunddrni drovni, zatimco v poznavani vlivu choroby na celkovy Zivot
pacienta mame za sebou teprve prvni kricky.

Chorobu Ize posuzovat ze tif hledisek. ,,Fyziologickd morbidita“ se sestdva z pfi-
znakd a fyzikdlnich projevu choroby nebo jeji 1é€by hodnocenych na zdkladé udaju
nemocného a vysledku fyzikdlniho a laboratorniho vySetieni. ,,Funkéni morbidita“ je
sniZeni schopnosti dostdt vékoveé odpovidajicim osobnim a socidlnim tikolim a rolim.
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Schéma 2 Domény obsazené v hodnoceni kvality Zivota [podle 358]
X — subjektivni vjem, Y — objektivni zdravotni stav, Z — domény zdravotniho stavu

»Kvalita Zivota“ zahrnuje dusledek fyziologické a funkéni morbidity na psychologicky
stav nemocného, jeho socidlni spokojenost a Zivotni styl [17]. Napiiklad u dospélych
s astmatem je HRQOL ovlivnéna nejen ptiznaky choroby, jako je dusnost, piskdni na
hrudi a kasel, ale navic omezenim kaZzdodennich ¢innosti (v oblasti socidlni, fyzické
a v zaméstnani), poruchami spanku, emocnimi problémy. jako je anxieta a frustrace,
a problémy spojenymi s expozici provoka¢nim Cinitelim, jako je napf. cigaretovy
kouf. U déti k tomu navic pfistupuje nemoznost plné integrace do kolektivu vrstevniki
[154]. Celkové tedy miiZe byt subjektivni posuzovani kvality Zivota rozloZeno do né-
kolika rovin, zahrnujicich informace o fungovani (Kolik hodin jste spal v€era v noci?),
celkové hodnoceni fungovani (Jak jste spal? — Jak dobfe se Vdm spalo?) a individu-
alizované hodnocenfi fungovani (Jak spokojen jste se svym spankem?) [390].

To, co oznacujeme jako kvalitu Zivota, je vlastn€ konstrukce predstavujici souhrnny
vysledek hodnoceni jednotlivych dil¢ich oblasti. Toto shrnuti vede k novému, obsa-
hové naplnénému pojmu, ktery popisuje subjektivni pocity a subjektivni schopnosti
(napf. schopnost vést aktivni Zivot). Subjektivni pocity a schopnosti podléhaji neustd-
lym zméndm, takZe kvalita Zivota neni néjakym statickym ukazatelem, ale variabiln{
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veli¢inou, kterd je ovliviiovdna fadou riznych podminek. Z toho plyne zakladni iloha
hodnoceni kvality Zivota, a sice méfeni zmén této kvality, nejcastéji v dasledku
1é¢ebného zdsahu.

Abychom byli schopni méfit kvalitu Zivota, je potfeba vzit v ivahu fadu sloZek
celkového stavu a chovdni, které je mozné rozd¢lit do Ctyt velkych skupin [319]:

o Télesné potize podminéné nemoci. U mnoha nemocnych jsou potiZze podminéné
onemocnénim primdrni pficinou sniZeni kvality Zivota. U nemocnych s bronchidlni
obstrukci ma rozhodujici roli predevsim pocit nedostatku dechu v jeho riznych
podobdch. Do této skupiny ale mlizeme pocitat také potiZze vyvolané 1écbou.
dobry Zivotni pocit, Zivotni spokojenost a ndlada. Je mimo pochybnost, Ze v§echna
opatfeni, kterd tuto komponentu zlepsi, zvysuji také kvalitu Zivota. Zvldstni vyznam
md v této souvislosti oblast emoci. U astmatikil i bronchitikll je potfeba jako
relevantni pocity vzit do ivahy zejména strach, depresi, sklicenost a pocit bezmoc-
nosti. Mimoto patii k psychickému stavu také parametry jako duSevni a psychomo-
torickd vykonnost, paméf a otupélost.

o Vykonnost v oblastech kaZdodenniho Zivota. Tato oblast zahrnuje povoldni, domac-
nost a volny ¢as. Témér vSechna chronickd onemocnéni s sebou prindseji omezeni
v této oblasti. U nemocnych s bronchidlni obstrukci mohou tato omezeni sahat od
minimdlntho omezeni aZ po masivni sniZeni télesné vykonnosti.

e Socidlni vztahy. Ctvrty sektor, ktery musi byt bran do tivahy pii hodnoceni kvality
Zivota, se tykd socidlnich vztaht. Unavnost a maldtnost mohou byt povaZovdny za
omezujici nebo obtéZujici i vzhledem k tomu, Ze jsou jimi postiZeny aktivity
v mezilidské oblasti. U nemoci, které jsou provdzeny zdchvatovitymi stavy, jako
je napt. bronchidlni astma, mliZe obava ze zdchvatu na vefejnosti vést k silnému
omezeni tcasti na spolecenském Zivoté.

Pro 1é¢bu nemocného trpiciho jakoukoli chorobou existuji v podstaté tfi zdkladni
divody: zabranit dmrti, sniZit pravdépodobnost opakovaného onemocnéni a zlepsit
zdravi a spokojenost nemocného. VEtSina obvykle uzivanych klinickych méfitek se
soustfedi na prvni dvé oblasti se samoziejmym predpokladem, Ze se jejich pomoci
ziskaji i informace o spokojenosti nemocného [159]. Tento pristup ale neakceptuje
skute¢nost, Ze kazdé védomi je odlisné od kaZzdého dalsiho védomi, preference a hod-
noty jednoho nejsou shodné s preferencemi a hodnotami druhych. Navic se tyto
preference a hodnoty vyvijeji v ¢ase. Napiiklad preference nékoho, kdo je v dobrém
zdravotnim stavu, se mohou velmi liSit od téch, které bude mit, bude-li nemocen a
nebude schopen pokryt své zakladni potfeby. Demonstrovat to miZeme na piikladé
mladého zdravého jedince, ktery bude mit své priority tykajici se dileZitosti jednotli-
vych aspekti HRQOL sefazeny pravdépodobné jinak neZ o pul roku pozdéji, kdy po
tragické nehod¢ ztistane upoutdn na invalidni vozik.

Medicinsky model zdurazniujici klinické aspekty choroby pfedpoklddd, Ze existuje
optimdlni tdroveni lidského fungovdni, na kterou by vSechny lidské bytosti mély
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aspirovat. Ale soudy o fyzickych schopnostech jsou objektivni jen relativné. Pozoro-
véni, Ze osoba A nemuZe ujit takovou vzddlenost jako osoba B, je pouhé konstatovani
faktu, ale jestliZe z tohoto pozorovani vyvodime, Ze osoba A m4 hors{ kvalitu Zivota,
je to normativni dsudek, pro néjZ nemdme oporu v Zddném z méfenych parametrt
a ktery hrub¢ zkresluje skutecnost. Vyvodit, Ze fyzicky postiZzeni nebo starsi lidé maji
horsi kvalitu Zivota neZ osoby mladsi ¢i zdravé, upeviiuje stereotypy vedouci k diskri-
minaénim postuptim [204].

Predpoklad, Ze osoba s chronickym onemocnénim bude hodnotit svij Zivot, jeho
kvalitu a jeho cenu stejnym zpiisobem jako zevni pozorovatel, je priliSnym zjednodu-
Senim, které kromé individudlnich aspektl nebere v tivahu vliv dlouhodobé ptisobicich
faktort na HRQOL a jeji vyvoj v Case. Fyzickd nemohoucnost a bolest jsou snad
nejjednodussi priklady, na kterych je moZné hloubku tohoto omylu ukdzat, protoZe
kazdy z nds je jiz néjakym zplsobem pocitil. Napiiklad zlomend noha zdsadné sniZi
pohyblivost, a tak omezi moZnosti toho, co jsme schopni délat. Tedy naptiklad sport
a podobné aktivity jsou ndm odepfeny, ale na jejich misto postupné nastoupi jiné
radosti a zdbavy. TakZe ackoli v prvnim obdobi miZe byt kvalita Zivota vyrazné sni-
Zena, velikost tohoto sniZeni se u vétSiny osob ¢asem zmensuje, ackoli mira imobility
zustavd stejnd. Naproti tomu kratkodobé bolesti jsme schopni vzdorovat s hrdou tvaii,
ale pretrvdva-li, jiZ po relativné kratkém case zatne dominovat v§em ostatnim aspek-
tim Zivota. U&inek bolesti na subjektivni kvalitu Zivota tedy Casem roste, i kdy? se jeji
intenzita nezvysuje, a jeji vliv se rozSifuje napf. vznikem deprese a socidlni izolace.
Nauzea a zvraceni vyvolané napiiklad cytostatickou chemoterapii mohou mit podobny
vyvoj. Pacient zprvu shleddvd tyto vedlejsi i¢inky pfijatelnymi, ale s kaZdou opakujici
se sérif 1é¢by nauzea trvd déle, je sndSena hiife, miZe se vyvinout anticipaéni zvraceni
a Zivot nemocného se miiZze zménit v jednu trvalou nepiijemnost [97].

Teoreticky existuji dva hlavni mechanizmy, pomoci kterych nemocni hodnoti své
zdravi — fyzickd sloZzka a mentdlni slozka. Fyzickd slozka sestavd z projevu choroby
a z potiZi a omezeni, které vyvoldvd. Mentdln{ sloZka vychdzi z emoci, které tyto
projevy a potizZe zapricinuji [244]. Obé tyto sloZky, z nichZ vychazi celkové posouzeni
zdravotniho stavu nemocnym, jsou ovliviiovany jednotlivymi faktory ze vSech Ctyf
diive uvedenych oblasti, na které miZzeme HRQOL rozdélit — télesné potiZe, psychicky
stav, vykonnost a socidlni vztahy. Mentdlni sloZka pravdépodobné modifikuje celkové
vnimdni zdvaznosti choroby a zdvaznosti zdravotniho postizeni vyznamnym zpaso-
bem — nejen ve smyslu interindividudlnich rozdili v intenzité vnimani jednotlivych
piiznaki, ale mimo jiné i na zdkladé€ znalosti vyvoldvajici choroby. Je pravdépodobné,
Ze nemocny bude sniZeni aktudlni kvality Zivota vyvolané akutni bronchitidou vnimat
a subjektivné hodnotit jinym zplsobem neZ situaci, kdy stejné ptiznaky a stejné potize
jsou vyvoldny exacerbaci astmatu. Stejné tak nucend imobilizace na luzku bude
pravdépodobné hodnocena jinak v piipadé, Ze je vyvoldna komplikovanou, nicméné
zddrné se hojici zlomeninou obou nohou, nez kdyz bude disledkem transverzalni miSni
léze. Lékar si tedy neustdle musi byt védom toho, Ze kazdy nemocny ke své chorobé



