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Souhrn:

Tato bakalaiska prace se zabyva problematikou hodnoceni kvality Zivota pacient po trans-
plantaci kostni diené. Jedna se o ptehledovou studii popisujici dostupné metody hodnoceni
kvality Zivota pacientli po transplantaci kostni dfené. Dale tato bakaldiska prace poskytuje
informace o validité, reliabilité a aktualnich poznatcich tykajicich se jednotlivych metod.
Vysledkem této bakalarské prace je uceleny piehled dostupnych metod pro hodnoceni kva-

lity zivota pacientl po transplantaci kostni dien¢.
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Summary:

This bachelor thesis deals with the evaluation of the quality of life of patients after bone
marrow transplantation. It is a review study describing the available methods of quality of
life assessment in patients after bone marrow transplantation. In addition, this bachelor thesis
provides information on the validity, reliability and current knowledge regarding each met-
hod. The result of this bachelor thesis is a comprehensive review of available methods for

assessing quality of life in patients after bone marrow transplantation.
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UVOD
Tato bakalarska prace se zabyva problematikou hodnoceni kvality Zivota pacientl po
transplantaci kostni dfen¢. Hlavnim zdmérem prace bylo zjistit, jakymi metodami ¢i néstroji

se kvalita zivota pacientl po transplantaci kostni dfen¢ hodnoti.

Transplantace kostni dfen¢ je v souc¢asné dob¢é nenahraditelnou formou lécby celé
fady onemocnéni. Nej€asteji jde o nenddorova onemocnéni krvetvorby. Proces transplantace
bou zatéz v podobé velkého mnozstvi nezadoucich uinki vysokodavkované chemoterapie
podavané v ramci ptedtransplantacnich rezimd, a dalSich negativnich vlivi, které doc¢asné

zcela méni pacientovu kvalitu Zivota.

V poslednich letech se téma kvality Zivota dostava stale vice do poptedi zajmu vy-
zkumného Setfeni ve vSech riznych védnich oborech, mezi které samoziejmé patii i obory
medicinské. Konktrétné pro obor oSetfovatelstvi jsou data ziskana prostfednictvim studii
kvality zivota velkym piinosem, jelikoz je diky nim moZzné ziskat piehled o subjektivnim
vnimani pacienta v rdmci jeho onemocnéni a 1é€by. Lze timto zptsobem také identifikovat

specifické potfeby pacientli a na zaklad¢ ziskanych informaci zlepSovat poskytovanou péci.

Predkladand bakalaiské prace poskytuje pfehled metod a nastrojii pouzivanych pii
hodnoceni kvality Zivota pacientl po transplantaci kostni difen¢ sumarizaci aktudlnich po-

znatk, které se téchto metod tykayji.

Vstupni studijni literatura:

GURKOVA, Elena, 2011. Hodnoceni kvality Zivota: pro klinickou praxi a oSetiovatelsky
vyzkum. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-3625-9.

SLOVACEK, Ladislav a JEBAVY, Ladislav, 2007. Transplantace krvetvornych bunék a
kvalita zivota. Edice védeckych monografii. Hradec Kralové: Nucleus HK. ISBN 978-80-
87009-28-4.

HNILICOVA, Helena, 2005. Kvalita Zivota a jeji vyznam pro medicinu a zdravotnictvi. In:
PAYNE, Jan. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: Triton, s. 205-216. ISBN 80-7254-657-0.
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SVOJGROVA, Maja; KOZA, Vladimir a HAMPLOVA, Alice, 2011. Transplantace kostni
drené — pruvodce vasi lécbou. 2. vyd. Plzen: Apexart (F.S.Publishing) ndkladem Nadace pro
transplantace kostni dien€. ISBN 978-80-903560-6-1.

PENKA, Miroslav a SLAVICKOVA, Eva, 2011. Hematologie a transfuzni [ékarstvi. Praha:
Grada. ISBN 978-80-247-3459-0.

KISS, Igor; NEMECEK, Radim; DOUBEK, Michael a VYZULA, Rostislav, 2021. Klinickd

onkologie pro mediky. 3., ptepracované a doplnéné vydani. Brno: Masarykova univerzita.

ISBN 978-80-210-9908-1.
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1 FORMULACE PROBLEMU

Transplantace kostni diené je v souCasné dob¢ diilezitou soucasti 1¢é€by nadorovych
onemocnéni. Jde pfedevsim o nadorova onemocnéni krvetvorby (akutni a chronicka leuké-
mii, mnohoc¢etny myelom, maligni lymfomy, myelodisplasticky syndrom atd.) a solidni na-
dory. Tato moderni 1écebnd metoda ma ale své uplatnéni také pti 16¢bé fady nenddorovych
nebo geneticky podminénych onemocnéni. Jednd o velmi specifickou formu 1écby, ktera
s sebou kromé vedlejSich ucinkli vysokodavkované systémové chemoterapie a imunosupre-
sivni 1é¢by pfinasi také celou fadu rezimovych opatfeni a zasad, které pro pacienta predsta-
vuji veliky zasah do jeho zivota a do velké miry ovliviiuji i kvalitu jeho zivota (Slovacek,

Jebavy, 2007).

Hodnoceni kvality Zivota je v dnesni dob¢ velkym trendem moderni mediciny a stale
Castéji se dostava do poptedi medicinskych i oSetfovatelskych vyzkumi a stava se tak sou-
¢asti komplexniho hodnoceni stavu pacienta (Moravcova, Mares, 2011). V klinické praxi se
vyzkumy zamétuji nejcastéji pravé na pacienty s chronickymi nebo nevylécitelnymi one-
mocnénimi, mezi které kromé& kardiovaskularnich, psychiatrickych nebo metabolickych one-
mocnéni patii ta onkologicka. Na zaklad¢ dat o kvalité Zivota je mozné 1épe porozumét po-
ttebam pacientli, charakterizovat oblasti jejich psychické a fyzické pohody, socidlnich
vztahl a dalSich aspektli souvisejicich s pribéhem a lécbou jejich onemocnéni. Takto zis-
kané informace pak v klinické praxi pomahaji k vytvoreni vhodnych terapeutickych postupii

a celkové péce o pacienta (Gurkova, 2011).

Pro méfeni kvality Zivota bylo vytvofeno velké mnozstvi tzv. dotaznikl kvality Zi-
vota, které miizeme rozdélit do dvou zékladnich skupin, a to na dotazniky generické a spe-
cifické. Volba idealniho dotazniku pro konkrétni vyzkumné Setteni pak zavisi na jeho cili a

rozsahu.

Na zaklad¢ zjisténych informaci jsme pro nasi bakalarkou praci stanovili vyzkumny
problém: Jaké metody a nastroje jsou vyuzivany pro hodnoceni kvality Zivota pacienti

po transplantaci kostni diené?
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2 CIL PRACE

Cilem prace je pomoci vyhledanych relevantnich dat z licencovanych a volné do-
stupnych zdrojii zmapovat a sumarizovat aktudlni poznatky tykajici se metod a néstroji pro

hodnoceni kvality zivota pacientli po transplantaci kostni dien¢.

2.1 Vyzkumna otazka
Na zéklad¢ stanoveného cile jsme pro nasi bakalafskou praci zvolili vyzkumnou

otazku v tomto znéni:

Jaké hodnotici nastroje jsou vyuzivany pro hodnoceni kvality Zivota u pacientli po

transplantaci kostni dien&?
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3 METODIKA

3.1 Postup reSersni strategie

3.1.1 Klic¢ova slova
Prvnim krokem v ramci reSerSniho postupu bylo stanoveni vyzkumné otazky.

DalSim krokem byla volba adekvatnich kli¢ovych slov, pomoci kterych jsme na-
sledné v elektronickych databazich vyhledavali odborné publikace a studie vhodné pro po-

tieby nasi bakalaiské prace.

Pro cely resSerSe pro nasi bakaldfskou praci jsme zvolili nasledujici klicova slova: paci-
ent, kvalita zivota, transplantace kostni dfené/transplantace krvetvornych bunék, hodnoceni

kvality zivota, dotazniky kvality zivota

(keywords: patient, quality of life, bone marrow transplantation/ haematopoetic stem

cells transplantation, methods of quality of life assessment, life quality questionnaries)

3.1.2  Casové obdobi
Do nasi bakalarské prace jsme zahrnuli studie publikované v ¢asovém obdobi od

roku 1997 do roku 2023. Casové obdobi bylo takto zvoleno z toho diivodu, Ze v roce 1997
byla vydana prvni specificka Skala ur¢end pro hodnoceni kvality pacientli po transplantaci

kostni dfené.

3.1.3 Informacni zdroje a databaze
Vyhledéavani ¢lankt a odborné literatury probihalo na zaklad¢ predem zvolenych kli-

covych slov, ktera jsme do elektronickych databdzi zadavali s pouzitim zakladnich Boole-
ovskych operatori ,,AND*, ,,OR* a ,,NOT*. Pro vyhledavéni zdrojti jsme elektronické data-
baze zamétujici se na oSetfovatelstvi a zdravotnické obory (PubMed, Medvik, Cinahl, Eb-
sco), dale také volné dostupny webovy prohlize¢ Google Scholar, portdly Knihovny.cz a
Bookport. Obecné informace o jednotlivych dotaznicich kvality zivota byly Cerpany z ofici-

alnich webovych stanek organizaci, kterymi byly vytvofeny.

3.2 Hodnoceni relevance vyhledanych védeckych dilkazu
Vyhledéavani relevantnich zdroji pro nasi bakalaiskou praci a jejich nasledné kritické

hodnoceni probihalo v obdobi od fijna 2023 do tnora 2024.
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3.2.1 Hodnoceni kvality studii
V ramci reSerSe jsme zaznamenaly celkem 3279 studii:

Pubmed: 190

Medvik: 31

Scopus: 55

Choogle Scholar: 3003

V ramci kritické analyzy vyhledanych zdznaml byly nejprve vyfazeny zadznamy,
které svym nazvem ¢i abstraktem neodpovidaly vyzkumné otdzce a cili prace. Dale jsme
vyfazovaly zdznamy, které nebyly dostupné v plnotextové formé a duplicitni zdroje. U zby-
vajicich zdznami byl prostudovan obsah a plny text studii. Po proc¢teni plného textu bylo
vybrano celkem 10 zdznamt splitujicich nastavend kritéria — 1 transveralni retrospektivni
studie, 3 systematické piehledy, 3 review, 1 kvantitativni vyzkum, 1 kvalitativni vyzkum a

1 prafezova studie (viz. tabulka 1).

3.2.2 Vyludovaci a zahrnovaci kritéria
Zahrnujicim kritériem byly:

[ studie pojednavajici o moznostech hodnoceni kvality Zivota u pacientl po transplan-
taci kostni dfené, jejich vyvoji a vyuziti vysledkt ziskanych prostfednictvim vy-
zkumnych Setfeni v oSetfovatelské péci

'] odborné ¢lanky, prufezové studie, systematické piehledové studie, randomizované
studie publikované v obdobi od roku 1997 do roku 2023

'] dostupnost plného textu

[] publikace v ¢eském, slovenském a anglickém jazyce

'] publikace zvetejnéné v recenzovanych periodicich

Naopak vylu¢ovacim kritériem byly:
studie v jiném nez Ceském, slovenském nebo anglickém jazyce
publikace v nerecenzovanych periodicich

studie, které svym obsahem neodpovidaji vyzkumné otazce

O O o 0O

nedostupnost plné verze textu
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zdroj:

Obrazek 1 Postup resersni strategie (PISMA diagram)

Zaznamy vyhledané
v databazich po zadéni
kli¢ovych slov

(n=3279)

A\ 4
Zaznamy vyfazené po piecteni
nazvu ¢lanku ¢i abstraktu

(n=13153)

A4
Zaznamy vyfazené pro
duplicitu ¢i nedostupnost
plného textu

(n=92)

A 4
Zaznamy vyfazené po
prostudovani obsahu

(n=24)

A 4

Zatazené zaznamy splitujici
dana Kritéria

n=10)

Viastni
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3.2.3 Prehled zarazenych studii

Tabulka 1 Prehled zarazenych studii

AUTOR A ROK NAZEV STUDIE KLICOVA TYP STUDIE
VYDANI SLOVA
SLOVACEK, L., | Kvalita Zivota nemoc- | Kvalita zivota, | Transverzalni, retrospektivni
SLOVACKOVA, nych po transplantaci transplantace kr- | studie
B. krvetvornych bunék — | vetvornych  bu-
transverzalni retrospek- | nék, dotazniky
(2005) . . _—
tivni studie kvality zZivota
MCQUELLON, Quality of Life Mea- Kvalita  zivota, | Review
R.P., RUSSELL, tinb funkeéni hod
B.. CELLADF., surement in bone unkcni odno-
CRAVEN, B.L,, marrow transplanta- ceni, transplan-
BRADY, M., BO- . ;e
NOML, A., HURD, tion: development of tace kostni diené
D.D. the Functional As-
(1997) sessment of Cancer
Therapy — Bone
Marrow Transplant
(FACT-BMT) scale
LUCKETT, T., | Choosing between the | Psychometrie, Systematicky prehled
KING, M.T., BU- | EORTC QLQ-C30 and | kvality zivota, do-
TOW, P.N., | FACT-G for measuring | tazniky
OGUCHI, M. et al. | health-related quality
of life in cancer clini-
(2011) S
cal research: issues,
evidence and recomen-
dations
TORDRUP, D., | Responsivness of the QALY, reaktivita, | Systematicky piehled
KAVANOS, P., | EQ-5D to clinical hodnoceni  zdra-
MOSSMAN, J. change: Is the patient
(2014)
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expirience adequaltely

votnickych tech-

represented? nologii, Gcast pa-
cientdi, EQ-5D
GRULKE, N., AL- | Quality of life in pa- Kvalita zivota, re- | Review
BANI, C., BAILER, | tients before and after | view, QLQ-C30,
H. haematopoetic stem transplantace  kr-
(2012) cell stransplantation vetvornych  bu-
measured with Euro- n¢k, referencni
pean Organization for | udaje
Research and Tre-
atment of Cancer
(EORTC) Quality of
Life Core Questi-
onnaire QLO-C30
FAYERS, P., BOT- | Quality of life research | Kvalita  Zivota, | Review
TOMLEY, A. within the EORTC — EORTC  QLQ-
(2002) the EORTC QLQ C30 | C30, dotaznik pro

pacienty, EORTC
Quality of Life
Group

PERIC, Z., DES-
NICA, L., DURA-
KOVIC, N., OSTO-
JIC, A., PULANIC,
D. etal.

Which questionnaires
should we use to evalu-
ate quality of life in pa-
tients with chronic

graft-versus-host dise-

cGVHD, kvalita
zivota, dotazniky

kvality zivota

Prufezova studie

ase?
(2016)
MARKEL, E.C., | Content validity of of | Chronicka Kvalitativni vyzkum (kogni-
MITCHELL, S.A., | the Lee Chronic graft- | GVHD, cGVHD | tivni rozhovory)
LEE, S.J. versus-host disease symptom  scale,

(2016)

kvalita zivota
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Symptom Scale as as-

sessed by cognitive in-

terviews
TEH, C., ONSTAD, | Reliability and validity | Chronické Kvantitavni vyzkum
L., LEE, S.J. of the Modified 7-day | GVHD, pftiznaky,

Lee Chronic graft-ver- | kvalita Zivota,
(2020)

sus-host disease prizkum vysledkt

Symptom Scale hlasenych pacien-
tem
GOSWAMI, P., | Haematological malig- | Klinicka  praxe, | Systematicky piehled

KHATIB, Y., SA-
LEK, S.

(2018)

nancy: Are we measu-

ring what is importatnt
to patients? A systema-
tic review of quality of

life instuments

klinicky vyzkum,
hematologické
malignity,
HRQOL, kvalita

Zivota
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3.3 Vyhodnoceni ziskanych dat

Tabulka 2 Vyhodnoceni ziskanych dat

AUTOR NAZEV STUDIE CIL STUDIE ZAKLADNI ZJIS-
TENI
SLOVACEK, L. |Kvalita Zivota ne- | Ovéfeni  pouzitel- | Prostiednictvi gene-

SLOVACKOVA, B.

mocnych po trans-
plantaci  krvetvor-

nych bunék

nosti ¢eské verze do-
tazniku EQ-5D-5L
v hodnoceni kvality
zivota pacientd po
transplantaci  krve-
tvornych bunck a
analyza faktort
ovliviiyjicich kvalitu
zivota téchto paci-

entu.

rického  dotazniku
EQ-5D-5L, byla zjis-
téna kvalita Zivota
pacienti po trans-
plantaci kostni dfené
na vysoké drovni.
Nepodatilo se vSak
identifikovat  Zzadné
specifické  aspekty
souvisejici s lécbou
transplantovanych

pacientd.

MCQUELLON,
R.P., RUSSELL, B.,
CELLA D.F., CRA-
VEN, B.L.,
BRADY, M., BO-
NOML, A., HURD,
D.D.

Quality of Life Mea-
surement in bone
marrow transplan-
tation: development
of the Functional
Assessment of Can-

cer Therapy — Bone

Marrow Transplant

Popis vyvoje speci-
fické subskaly zamé-
fené na hodnoceni
kvality Zivota paci-
entll po transplantaci
kostni dfen¢ k dotaz-
niku Functional As-

sessment of cancer

Intenzivni 1écba a ve-
dlejsi ucinky spojené
s transplantaci kostni
dfen¢ jsou nutnou
soucasti  specifické
Skaly, jelikoz do vy-
soké miry ovliviuji

kvalitu Zivota paci-

(FACT-BMT) scale | Therapy. enttl.
LUCKETT, T., Choosing  between | Systematicky  pfe- | Kolektiv autorii neu-
KING, M.T., BU- the EORTC QLQ- | hled informaci o do- | pfednostiiuje  jeden
TOW, P.N., C30 and FACT-G | taznicich  EORTC | dotaznik na ukor dru-

OGUCHI, M. et al.

for measuring he-

altzh-related quality
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4 REVIEW/PREHLEDOVY TEXT

4.1 Obecna vychodiska problematiky hodnoceni kvality Zivota

Vétsina autort uvadi, ze byl termin kvalita zivota (Quality of Life, QOL) poprvé po-
uzit v odborné literatuie ve 20. letech 20. stoleti. Zajem védct o kvalitu Zivota vSak vzrostl
az po druhé svétové vélce, kdy se socialni nerovnosti ve spolecnosti staly natolik patrnymi,
ze byly impulsem pro vyzkum v tomto odvétvi. Do vétSiho povédomi lidi se vSak dostal
pojem kvalita Zivota az v 60. letech 20. stoleti, kdy si naSel své misto pfedevsim na poli
politiky. Naptiklad tehdejsi prezident Spojenych stati americkych L. B. Johnson tento pojem
pouzival jako metaforu vystihujici cile své politiky. ,, Cile nemiizeme pomeérovat vysi nasich
bankovnich kont. Mohou byt méreny pouze kvalitou Zivota, kterou nasi obcané prozivaji. “ —
takto znél znamy vyrok L. B. Johnsona z roku 1964, kterym mél namysli, ze zalezi piede-
v§im na tom, jak se ob¢antim za urcitych podminek Zije, a ne pouze na ekonomické situaci

v jejich domacnostech (Mares 2006).

Kvalita zivota je v soucasné dob¢ Casto diskutovanym tématem a Casto slouzi jako
zaklad pro zkoumani nebo interpretaci riiznych problémil ve spolecnosti. Obecné definovat
termin kvalita Zivota je velmi komplikované, jelikoZz piivodné nevznikl jako védecky kon-
cept. Postupné vSak zacal nachazet uplatnéni v riznych védnich disciplinach, a v kazdé z
nich tak ziskava specificky vyznam a charakter (Rehulkova et al., 2008). A pravé diky riiz-
nym uhliim pohledu jednotlivych obort na tuto problematiku je k dispozici velké mnoZzstvi
definic, Zzadna z nich vSak dosud neni definici v§eobecné akceptovanou. Nazorovou shodu
nenachazime ani v oblasti konceptualizace a metodologii zkoumani tohoto fenoménu (Gur-

kova, 2011).

24

raznych faktord. Tyto faktory zahrnuji socialni, zdravotni, ekonomické nebo enviromentalni
aspekty, které se vzajemné ovlivituji a tim ovliviiuji lidsky Zivot na individualni i kolektivni
urovni spolecnosti (Diener, Rahtz, 2000). V ramci vSech pfistupii mizeme kvalitu Zivota
rozdélit do dvou zakladnich dimenzi — objektivni a subjektivni. Subjektivni stranka souvisi
s emocionalnim prozivanim a jednotlivce a celkovou spokojenosti se zivotem. Objektivni
stranka kvality Zivota se pak naopak zaméfuje na materidlni a socialni potieby lidského Zi-

vota.
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Autorka Hnilicova (2005) rozliSuje koncept kvality zivota podle tii zdkladnich pfi-
stupll — a to na piistup psychologicky, sociologicky a medicinsky. V psychologii je v tomto
odvétvi kladen diraz na subjektivni pohodu jedince a moznosti jejiho méteni pomoci riiz-
nych hodnoticich metod a néstroji. Sociologie se v tomto pfipadé zamétuje na zkoumani
kvality Zivota socidlni skupiny a jeji nasledné porovnani naptiklad v rdmeci urcité populace
nebo dokonce na celosvétové urovni. Cilem sociologil je pfedevsim hledani sociologickych
faktort, které jsou pro kvalitu Zivota zasadni. V mediciné a zdravotnictvi je prostiednictvim
kvality zivota pak mozné hodnotit tiroven poskytované péce, vysledky 1é¢by nebo naptiklad

dopad 1é¢by na Zivota pacienta po jejim absolvovani.

Raplay ve své publikaci (2005) uvadi, Ze co se tyce konceptualizace a méfeni kvality
zivota, identifikujeme dva hlavni pfistupy: kvalita zivota jako koncept na trovni celé popu-
lace a kvalita Zivota jako koncept individuélni. Pro prvni pfistup konceptualizace a méteni
kvality zivota je typickd snaha o vytvofeni generické definice kvality Zivota, kterou bude
mozné aplikovat na lidskou populaci jako celek. Jde zde pfedevSim o srovnavani objektiv-
nich stranek kvality zivota mezi jednotlivymi skupinami lidi. V ptipadé druhého pfistupu je
cilem vytvoreni specifickych konstruktti pro hodnoceni individudlni kvality zivota. Ptikla-
dem tohoto pfistupu je naptiklad tzv. kvalita Zivota souvisejici se zdravim (Health Related

Quality of Life, HRQOL) — koncept aplikovany zejména v medicinskych oborech.

4.1.1 Kbvalita Zivota souvisejici se zdravim
V mediciné a dalSich zdravotnickych oborech je kvalita zivota hodnocena piedevsim

v souvislosti s fyzickym a psychosomatickym stavem c¢lovéka. Koncept kvality zivota apli-
kovany v medicing a zdravotnickych oborech ma své oznaceni — Health Related Quality of
Life (HRQoL), do Ceského jazyka nejcastéji prekladano jako tzv. kvalita Zivota souvisejici
se zdravim. HRQOL je ve své podstat¢ mnohem uz$i pojem nez kvalita zivota, ale ani
v tomto piipad¢ neni definovani tohoto pojmu jednotné. Je vyuzivana piedevSim pro moni-
torovani dopadu nemoci a 1é€by na kvalitu zivota jednotlivce. HRQOL identifikuje a kvan-
tifikuje individudlni zazitky jako disledek poskytované zdravotni péce. Jinymi slovy lze fici,

ze méfi, jak se Clovek citi v souvislosti se svym zdravim a 1écbou.

Zaklady konceptu kvality Zivota v medicinskych oborech sahaji az k obecné definici
zdravi podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) z roku 1947 — , zdravi je stav uplné
telesné, dusevni a socialni pohody, a nikoliv pouze nepritomnost nemoci a slabosti“. Podle

definice WHO, ktera vychazi praveé z definice zdravi, rozumime kvalitou Zivota ,,subjektivni
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vnimani Zivotni situace jedince v kontextu kultury a hodnotovych zdajmu, nichz Zije, a ve
vztahu k jeho ciliim, ocekavanim, standardiim a obavam®. (The WHO Quality of Life Group,
1998). I ptesto, ze se stale vedou debaty ohledné toho, jestli tato definice dle WHO ideélné
popisuje zdravi a kvalitu Zivota s nim spojenou, stala se zdkladem pro vétSinu metodologii
zabyvajicich se tématem HRQOL. Soucasti kazd¢ skaly hodnotici kvalitu zivota spojenou
se zdravim jsou tak alespon tyto 3 hlavni dimenze — fyzické funkce, psychicky stav a socidlni
stav (4. dimenzi, velmi ¢asto zahrnutou v hodnoticich skalach, jsou spiritudlni aspekty)

(Post, 2014).

4.1.2 Vyznam hodnoceni kvality Zivota pro obor oSetrovatelstvi
V oboru osetrovatelstvi je dnes kladen dlraz na kvalitu zivota pacientii. Tento kon-

cept hraje klicovou roli a je povazovan za nepostradatelny. Je Siroce vyuzivan v praxi zalo-
zené na dikazech, coz ukazuje na jeho praktickou hodnotu a vyznam pii poskytovani kva-

litni oSetfovatelské péce (Gurkova, 2010).

Zakladem moderniho oSetfovatelstvi je holisticky ptistup k ¢loveku, jeho zdravi a
nemoci — tedy vnimani vSech stranek (biologické stranky, psychické, socialni a spiritualni)
lidské osobnosti. Sou€asny trend orientace oSetfovatelstvi na kvalitu zivota s holistickym
pfistupem uzce souvisi, jelikoz poskytuje mnoho informact, které pfispivaji k moznosti lep-

$iho porozuméni podstaté lidského zivota (Moravcova, Mares, 2012)

Hodnoceni kvality Zivota ma v oboru oSetfovatelstvi hned nékolik dulezitych vy-

znamu;

{1 ZlepSeni péce o pacienta — hodnoceni kvality Zivota umoziluje 1épe porozumét indi-
vidualnim potfebam pacientil a ptizpusobit péci tak, aby maximalizovala jejich po-

hodu a kvalitu Zivota.

[1 Poskytnuti holistické péce — cilem oSetfovatelstvi je poskytovat péci, ktera zahrnuje
nejen 1éCbu nemoci, ale také psychologickou podporu a socialni péci. Hodnoceni

kvality zivota pomaha identifikovat tyto dalsi potfeby pacienttl.

'] Monitorovani efektivity péce — v dne$ni nejsou predmétem hodnoceni efektivity
1é¢by pouze somatické nebo laboratorni markery, diraz je kladen také na subjektivni

hodnoceni 1é€by samotnym pacientem prostiednictvim hodnoceni kvality Zivota.
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Hodnoceni kvality Zivota umoziiuje sledovat, jak riizné 1écebné intervence a pro-
gramy ovliviiuji subjektivni pocit pohody pacientti a poskytuje timto zptisobem zpé&t-

nou vazbu pro optimalizaci poskytované péce.

'] Komunikace s pacienty — diskuse o kvalité zivota mlize byt diilezitym nastrojem pii
komunikaci s pacienty a jejich rodinami. Pomahé porozumét tomu, jak se pacient citi

a jaky vliv ma nemoc a lécba na jeho kazdodenni Zivot.

'] Podpora rozhodovani — hodnoceni kvality Zivota mize poskytnout dilezité infor-
mace pro rozhodovani o 1écebnych postupech a planech péce. Pomaha Iépe pochopit,
priority a pfani pacienta v souvislosti s jeho 1é¢bou (Gurkova, 2010, Olisarova et al.,

2013).

4.2 Transplantace kostni difené
funkci je hematopoéza — tedy tvorba vSech typl krevnich bunék (erytrocytli, lymfocyti a
trombocytl), za kterou zodpovidaji tzv. hematopoetické kmenové bunky. Tyto krvetvorné
bunky sidli v kostni dieni v klidovém stadiu. Pokud se ale organismus potyka s vEtsi ztratou
nebo potiebou nékteré z krevnich bunék, bilkovinné riistové faktory daji kostni dfeni signal
a ta zahdji jejich tvorbu. Rliznd onemocnéni v§ak mohou proces krvetvorby narusit. Ve
spousté piipadi Ize pomoci 1€k a dalSich méné€ naro¢nych 1é¢ebnych metod pti¢inu poruchy
krvetvorby odstranit. Pokud se vSak jednd o poruchu velmi zédvaznou, je nutné pfistoupit

k transplantaci kostni diené (Svojgrova et al., 2011, Cetkovsky et al., 2016).

Obecné pouzivany termin transplantace kostni difené (bone marrow transplanta-
tion, BMT) v soucasné dob¢ v odborné literatute postupné stfida jiz pfesnéjsi termin trans-
plantace krvetvornych bunék (hematopoietic stem cell transplantation, HSCT), a to pte-
devsim z toho diivodu, Ze kostni dien jako takova jiz neni jedinym zdrojem krvetvornych

bun¢k pro vykony tohoto typu, jako tomu bylo v minulosti.

Evropska skupina pro transplantace kostni dfen¢ (European society for Bone Marrow
Transplantation, EBMT) definuje transplantaci kostni diené, resp. transplantaci krvetvor-
nych bunék jako ,,jakoukoliv proceduru, pri které jsou hematopoetické krvetvorné burnky od
Jjakéhokoliv darce a z libovolného zdroje podany prijemci s cilem castecné nebo uplné na-

hradit a obnovit jeho krvetvorbu “ (Sureda et al., 2015, Duarte et al., 2019). Jde tedy o pienos
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vlastni (autologni) nebo darcovské (alogenni) krvetvorné tkané za icelem nahrazeni tkané

poskozené nebo maligné zméneéné (Vorlicek et al., 2012).

4.2.1 Typy transplantaci krvetvornych bunék a jejich zakladni principy
Podle typu déarce délime transplantace krvetvornych bunék na dva zékladni typy —na

transplantaci autologni a alogenni. Tyto dva typy se od velmi vyrazné 1isi, a to predevSim

svym uc¢inkem na pivodni onemocnéni i na imunitni systém nemocného.

V ptipad¢ autologni transplantace je darcem krvetvornych bun¢k sam pacient. Kr-
vetvorné bunky jsou odebrany zpravidla ve stadiu remise nebo ve stavu minimalni aktivity
zakladniho onemocnéni, pfed zahdjenim planované 1écby s protinddorovym ucinkem. Po
skonceni 1é¢by jsou pak krvetvorné bunky vraceny zpé€t pacientovi, aby podpofily obnovu
fataln¢ znicené krvetvorby. Autologni transplantace tedy zékladni onemocnéni pfimo neléci,
ale je diky ni umoznéno podat pacientovi vysoké davky myeloablativni chemoterapie

(Penka, Slavickova, 2011).

Naopak u transplantace alogenni jsou transplantaénim $tépem krvetvorné bunky
jiného c¢lovéka. Dé¢lime je déale na transplantace od nepiibuzného dobrovolnika z registru
darct kostni dfen¢ a na transplantace od ptibuzného darce, kterym je nejcastéji sourozenec
nebo jeden z rodi¢ti nemocného. Predpokladem pro darovani krvetvornych bunék je shoda

transplantacnich znakl tzv. HLA systému s pfijemcem (Penka, Slavickova, 2011).

Ve vyjimecnych ptipadech je provadéna syngenni transplantace, kdy je darcem kr-

vetvornych bunék jednovajecné dvojce.

Transplantace také délime podle zdroje ziskavani krvetvornych bunck. Kazdy
z téchto zdrojii ma své vyhody a nevyhody a kazdy z nich také nasel své uplatnéni v klinické
praxi. Standartnimi zdroji jsou kostni dien (bone marrow, BM) a krvetvorné bunky ziskané
z periferni krve (peripheral blood stem cells, PBSC). V dnesni dobé¢ jsou v 80-90 % vsech
HSCT zdrojem krvetvornych bun¢k PBSC, a to pfedevsim diky niz§imu riziku kontaminace
transplantatu malignimi bufikami, rychlejSimu dosaZeni obnovy krvetvorby, ale také diky

jednodussi metodé jejich odbéru i zpracovani (Passweg et al., 2022).

Dal$im zdrojem krvetvornych bunék mize byt pupecnikova krev (umbilical cord
blood, UCB), tj. krvetvorné buiikky odebrané¢ béhem porodu z pupecniku (placenty). UCB

transplantace vSak tvoii pouze 1-2 % vSech alogennich HSCT a jsou efektivni formou 1écby
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zejména u déti nebo v urgentnich piipadech, kdy neni dostatek casu na proces hledani vhod-

ného alogenniho darce (Passweg et al., 2022).

4.2.2 Indikace
Transplantace kostni dfené, respektive tedy pirevod kmenovych bunék krvetvorby je

v dne$nim dob¢ zcela béZznym a nenahraditelnym zptisobem 1é€by u velké ¢asti vrozenych
nebo ziskanych onemocnéni krvetvorby. Své dilezité misto ma ale tato metoda i v 1é€bé
solidnich tumorti, poruch imunitniho systému nebo nékterych metabolickych onemocnéni.
Pro nékteré typy onemocnéni jde dokonce o jedinou lécbu s kurativnim potencidlem. Diky
postupujicimu vyzkumu v oblasti onkologickych onemocnéni a vyvoji novych 1é¢iv dochazi
ke zménam v indikacich k HSCT, ty ale vzdy vychdzeji z platnych odbornych doporuceni
EBMT a jsou pravidelng aktualizovany a publikovany (v CR prostfednictvim Transplantaéni
sekce Geské hematologické spole¢nosti a Ceské onkologické spoleénosti CLS JEP) (Krejéi

etal., 2016, Karas et al., 2022).

Rozhodnuti o provedeni transplantace je determinovano Sirokym spektrem faktori
tykajicich se pacienta a jeho onemocnéni, predevsim tedy vék, celkovy zdravotni stav, pfi-
tomnost pifidruzenych onemocnéni, stav zdkladniho onemocnéni a jeho prognostické fak-
tory. V piipadé alogenni transplantace hraje dulezitou roli také dostupnost a kvalita darce.
Zhodnocenti, zda je transplantace krvetvornych bunék vhodna, je naro¢ny a velmi individu-

alni proces, ktery spadd vyhradné do kompetenci transplantacnich center (Karas et al., 2022).

v

Necastéjsi indikaci pro autologni transplantaci je mnohocetny myelom, dale pak hod-

kingtv lymfom a vysoce rizikové nehodkingské lymfomy.

Alogenni transplantace je v soucasné dob¢ nejcastéji indikovana u pacientt 1é€enych
pro akutni myeloidni leukemii stfedniho az vysokého rizika a akutni lymfoblastickou leuke-
mii vysokého rizika. Dal§imi mén¢ Castymi indikacemi jsou také chronické lymfaticka leu-
kemie, chronickd myeloidni leukemie, nékteré typy myelodysplastického syndromu, aplas-
ticka anemie (syndrom selhani kostni dfen¢) nebo nékteré typy lymfomii. Kromé hematolo-
gickych a hematoonkologickych onemocnéni je alogenni HSCT také mozné 1é¢it nektera

vrozena metabolickd onemocnéni (Penka, Slavickova, 2011).

4.2.3 Proces provedeni transplantace kostni difené
HSCT neni béznou transplantaci formou operace, jak je tomu u solidnich organt.

Provedeni je v tomto pfipad¢ technicky mnohem jednodussi — $té€p krvetvornych bunék je
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ve formé¢ nitrozilni infuze vpraven do téla pfijemce stejné, jako naptiklad bézna krevni trans-
faze. Uskalim HSCT tedy neni v samotném technickém provedeni, ale predevSim v tom, ze
s sebou pfinasi fadu Casnych i1 pozdnich reakei, jelikoz zcela zdsadné ovlivituje systém ob-

ranyschopnosti organismu (Svojgrova, 2011).
Transplantacni 1é€ba obecné probihd v nésledujicich 4 fazich:
1. Ptredtransplantaéni pfipravna faze
2. Samotny ptevod transplantatu
3. Posttransplantacni obdobi
4. Rekonvalescence
Piedtransplantacni pripravna faze

Predtransplantacni pfipravny rezim trva obvykle 7-12 dni a spociva v podani vyso-
kodavkované systémové chemoterapie (né¢kdy v kombinaci s celotélovym ozarenim) a 1isi
se dle typu transplantace. Pfedtransplantacni pfipravné reZimy lze rozdélit na myeloablativni

a nemyeloablativni (Slovacek, Jebavy, 2007).

Myeloablativni rezimy jsou velmi toxické a jsou urceny piedevsim k usmrceni vSech
zbytkovych malignit v kostni dfeni pfi autologni i alogenni transplantaci a k vyvolani imu-
nosuprese pro piihojeni pii alogenni transplantaci. Naopak rezimy nemyeloblativni (tzv. re-
zimy s redukovanou intenzitou) jsou imunosupresivni a maji za cil vytvofeni prostoru pro
darcovské krvetvorné buriky. Nejsou pfilis toxické, spoléhaji se zejména na efekt Stépu proti
nadoru (graft versus tumor, ktery zabiji nadorové buitkky pomoci darcovskych T-lymfocyta.

tyto rezimy je proto mozné podavat i starSim pacientim (Kiss et al., 2021).

V ptipad¢ alogenni transplantace zahrnuje ptipravny rezim také proces hledani vhod-
ného darce dle tzv. HLA (Human Leukocyte Antigents) systému. Prostfednictvim tohoto sys-
tému je hledan darce, ktery se bude s pfijemcem shodovat nejlépe v 10 z 10 typt bilkovin-

nych struktur na povrchu leukocytu.
Prevod krvetvornych bunék

Samotny pfevod kmenovych bunék je na celém transplantacnim procesu v podstaté

nejjednodussi ¢asti. Jde o zcela nebolestivy nechirurgicky vykon. Provadi se piimo u lizka
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pacienta, kde je transplantat (kostni dfeii nebo PBSC) intraven6zné podan pacientovi spo-
le¢né s dal$i medikaci. Pacient vSak v této ¢asti 1écby jiz musi byt v izolaci €ili umistén na
specialnim pokoji, kde setrva do doby, nez se jeho krvetvorba obnovi a za¢ne produkovat

leukocyty nezbytné pro obrannou schopnost organismu a vlastni imunitu.
Posttransplanta¢ni obdobi

Po samotném pievodu transplantatu —nasleduje tzv. ¢asné posttransplanta¢ni obdobi,
které je pro piijemce velmi naro¢né, a to predevsim z diivodu doznivani vedlejSich ucinki
vysokodavkované systémové chemoterapie (Unava, nevolnost, zvraceni, aplopecie atd.) a

také projevi jeji dienové a mimodienové toxicity.

Mezi projevy dieniové toxicity patii zejména Gtlum krvetvorby zplisobujici tzv. pan-
cytopénii (snizeny pocet leukocytt, erytrocytll a trombocytll) (Slovacek et al., 2005). Nej-
vétSim riziko pro pacienta v tomto piipadé¢ predstavuje snizeny pocet leukocytt (tzv. leuko-
penie). Diisledkem snizeného poctu neutrofilnich granulocytt (tj. typ leukocytl) nastava tzv.
neutropenicka faze, kdy pacient v podstaté¢ nema funkéni imunitni systém a jeho nachylnost
k infekcim je velmi vysoka (Moore, 2023). SniZzeny pocet erytrocytll (anémie) ma za nasle-
dek pacientovu unavu, celkovou slabost nebo naptiklad respiracni potize. Mozné krvacivé
projevy jsou spojeny se snhizenym poctem trombocytli (trombocytopenie) — nejcastéji se
jedné o plosné hematomy, teckovité prokraceni na klizi (petechie) nebo krvaceni z nosu ¢i

dasni (Slovacek et al., 2005).

Mezi projevy mimodrenové toxicity fadime zanét sliznic (mukositida), zanét zaludku
a stfev (gastroenteritida), zanét plicnich sklipki (alveolitida) nebo zanéty kiize (dermatitida).
Dale se také setkavame s projevy kardiotoxicity ¢i neurotoxicity. Pro tuto fazi transplanta¢ni
1é¢by je tedy klicova podptrna protiinfekéni terapie v podob¢ antibiotik, antimykotik, anti-

virotik spolu s velmi pfisnymi aseptickymi opatfenimi (Slovacek et al., 2005).

Prvni znamky obnoveni krvetvorby pfichazeji vétSinou 7-14 dni po transplantaci, za-
lezi v§ak na typu transplantace i typu a kvalité St€pu. Tento proces je oznaCovan terminem
ptihojeni transplantatu (engrafment) (Penka, Slavickova, 2011). V ptipadé€ pacientl po au-

tologni transplantaci v obdobi po obnové krvetvorby nebyvaji dalsi komplikace piili§ casté.

wewr

wev

davkovanou chemoterapii a imunita ziskana od déarce se zatim postupné vytvaii a je stale
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kontrolovana pomoci imunosupresiv. Posttransplantani zadnétlivé komplikace jsou tedy u
vaznou komplikaci je tzv. rekce $tépu proti hostiteli, kterd vznika jako imunitni reakce bunék
transplantatu proti télu ptijemce (Krejci et al., 2009). Klinické projevy této reakce jsou ozna-

covany jako tzv. nemoc z reakce Sté€pu proti hostiteli (graft versus host disease, GVHD).

Akutni forma GVHD vznika do 100. dne po transplantaci a probihd prostfednictvim
T-lymfocytd obsazenych v transplantéatu, které identifikuji tkané piijemce jako cizi a zaha-
Jjuji proti nim imunitni reakci. Mezi ¢asté klinické projevy akutni GVHD patii kozni zmény,
horecka, priijmy, nechutenstvi, zvySené jaterni testy, plicni komplikace (napf. nebakteridlni
zangt plic), paradontdza, katarakta (Sedy zékal) atd. Lécba akutni GVHD spociva nejcastéji
v podavani vysokych davek kortikoidl spolecné s imunosupresivnimi latkami (Krejci et al.,

2009).

U nékterych pacientl mize akutni forma GVHD pfejit do formy chronické, ta vsak
muze vzniknout i bez ptedchozi akutni GVHD. Chronickd GVHD se svymi projevy podoba
nékterym autoimunitnim onemocnénim a Casto do velké miry sniZzuje pacientovu kvalitu Zi-
vota. Mize mit n¢kolik forem, které¢ se mohou vzajemné kombinovat. Jde napiiklad o sucho
v Ustech, rizna postizeni traviciho traktu (chronické stievni potize, problémy s polykénim,
problémy s travenim, zmény chuti atd.), paleni o¢i, svétloplachost, vysychani sliznice oka,
chronickou hepatitidu, postizeni respirac¢niho traktu (chronicky kaSel, duSnost, zuzeni pri-
dusek atd.), celkovou slabost, kozni projevy riazného druhu (depigmentace, exantém, alope-
cie atd.), neuropatické bolesti, poruchy inervace atd. Zakladem 1é€by chronické GVHD jsou
imunosupresivni latky, které s sebou ovSem piinaseji dal§i mozné komplikace (zejména in-
fekeni). Lécba je tedy pro pacienta opét velmi naro¢na a ve spousté piipadl také netispésna.
V dnesni dobé¢ je vsak lehk4 forma GVHD z medicinského hlediska v podstaté zadouci, je-

likoZ snizuje riziko relapsu ptivodniho onemocnéni (Penka, Slavickova, 2011).
Rekonvalescence

Obdobi rekonvalescence obecné trva pul roku az rok, nékdy i1 déle. Jde o pozvolny
proces, kdy se postupné vytvari novy imunitni systém a pacient ziskava zpét ztracené sily.
V této fazi 1€cby je jiz pacient propoustén do domaciho osetfovani a dochazi pouze na am-

bulantni kontroly.
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Obdobi rekonvalescence ale pro fadu pacientii predstavuje také obdobi psychickych
téZkosti. Velmi Casto se v tomto obdobi objevuji ptiznaky deprese, Gizkosti, pocity samoty a
ztraty motivace vratit se zpct do bézného Zivota. Prvni rok po transplantaci kostni dien¢ je
tak Casto oznaCovan jako rok tzv. ,;rok psychosocidlniho pfizpisobeni se nemoci. I tento
proces vyzaduje Gas a trpélivost, stejné tak jako proces obnovy krvetvorby (Svojgrova et al.,

2011).
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5 VYSLEDKY

5.1 Prehled nastroji pouZivanych pro hodnoceni kvality Zivota

pacientii po transplantaci kostni di‘ené
Kvalita pacientl po transplantaci kostni diené je hodnocena piedev§im pomoci do-

taznikl kvality Zivota — dotazniky generickymi (obecnymi) i specifickymi.

Genericky dotaznik je vyzkumny nastroj, ktery je navrzeny tak, aby pokryl Sirokou
Skalu témat a otdzek. Nezamétuje se tedy na specificky problém nebo oblast zdjmu. Tento
typ dotazniku ma obvykle Sirokou aplikovatelnost a mize byt pouzit v riznych kontextech
nebo odvétvich. Tyto dotazniky mohou obsahovat Sirokou skalu otazek tykajicich se prefe-
rence, nazord, zkusenosti a demografickych informaci. Jejich vyhodou je univerzalnost a
schopnost poskytnout obecny piehled o dané problematice. V souvislosti s kvalitou Zivota
jsou tak vyuzivany ptredevsim pii hodnoceni kvality zivota nevybérovych skupin populace,
jelikoz hodnoti celkovy stav ¢lovéka bez ohledu na onemocnéni. Jejich piedmétem je hod-
noceni obecnych dimenzi zdravi a kvality zivota (Slovacek, Jebavy, 2007, Moravcova, Ma-

re§, 2011).

Oproti tomu specificky dotaznik je vyzkumny nastroj zaméfujici se na konkrétni
problematiku, oblast zajmu nebo cilovou skupinu. Jsou navrzeny s ohledem na specifické
cile a t€ely vyzkumu, coz umoznuje ziskani detailnich a relevantnich informaci tykajicich
se dané¢ho tématu. Specifické dotazniky kvality Zivota jsou vétSinou vytvoreny specialné pro
dany typ pro onemocnéni — hodnoti tedy velmi uzké spektrum aspektti, které s danym one-
mocnénim souviseji. Jejich soucasti vSak velmi Casto byvaji i dotazniky generické, aby bylo
v rdmci vyzkumného Setfeni mozné hodnotit i vSeobecné oblasti kvality zivota. (Gurkova,

2011, Slovacek, Jebavy, 2007)

Na zaklad¢ reserSe bylo identifikovano celkem 7 riiznych nastrojt, které jsou nejcas-

t&ji pouzivany pii hodnoceni kvality Zivota pacientl po transplantaci kostni dfen¢.

5.1.1 European Quality of Life Questionnaire
Dotaznik European Quality of Life Questionnaire oznacovany zkratkou EQ-5D-5L

je pétistupnovy genericky dotaznik vytvofeny v roce 2009 multidisciplinarni skupinou vy-
zkumnikt z né€kolika zemi Evropy zabyvajicich se kvalitou zivota (zv. European Quality of
Life Group). Kvalita zivota je v tomto ptipadé hodnocena pomoci 5 objektivnich ukazateli

fyzického a psychického stavu dotazovaného v 5 moznych stupnich. Jedna se o rozsitené;si
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verzi puvodniho tfistupnového dotazniku EQ-5D-3L. Dotaznik EQ-5D-5L se v zasadé
sklada ze dvou ¢asti — z popisného systému EQ-5D a vizualni analogové skaly EQ VAS, a

hodnoti objektivni i subjektivni ukazatele kvality Zivota (Slovacek, Slovackova, 2005).

V prvni ¢asti dotazniku pacient hodnoti svlij zdravotni stav v 5 objektivnich dimen-
zich kvality zivota. Kazda z téchto dimenzi ma 5 moznych urovni — zddné problémy (level
1), mirné problémy (level 2), stiedni problémy (level 3), zdvazné problémy (level 4) a ex-

trémni problémy (level 5).
Zkoumané dimenze:

[]  mobilita

[] péce o sebe

[] obvyklé ¢innosti (napt. zaméstnani, studium, domaci prace, rodina, volnocasové ak-
tivity)

Tl bolest/nepohodli

[] uzkost/deprese

Pacient tedy oznacuje policko, které nejlépe vystihuje jeho momentdlni zdravotni
stav. Vysledkem je jednociferné ¢islo (1-5), které charakterizuje uroven postizeni v daném
aspektu. Tato ¢isla pro jednotlivé aspekty 1ze spojit do pétimistného Eisla, které popisuje
celkovy zdravotni stav pacienta (napt. 11111 — neni problém v zadné dimenzi) — tzv. EQ-

5D index.

Ve druhé ¢asti dotazniku respondent hodnoti sviij momentélni zdravotni stav pomoci
subjektivniho ukazatele v podobé¢ vertikélni vizudlni analogové skaly od 0 do 100 (0 — nej-
horsi zdravotni stav, ktery si lze predstavit, 100 — nejlepsi zdravotni stav, ktery si lze pied-
stavit). Vizualni ¢ast dotazniku EQ-5D-5L je dilezita pfedevsim z toho diivodu, Ze vystihuje
vlastni Gsudek respondenta o jeho zdravotnim stavu, a to velmi jednoduchou cestou (EU-

ROQOL).

Vyhodou obou verzi dotaznikii EQ-5D je jeho srozumitelnost a maly pocet polozek
dotykajici se vSech zakladnich aspektl kvality zivota. Ob¢ verze dotazniku byly pfelozeny

valorizovany v n¢kolika svétovych jazycich.

Dostupna ¢eska verze dotazniku EQ-5D-3L byla v souvislosti s hodnocenim kvality

zivota pacientll po transplantaci kostni diené testovana a ovéfovana v rdmci transverzalni
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retrospektivni studie autort Slovacka a Slovackové (2005). Cilem této studie kromé bylo
ovéteni pouzitelnosti Ceské verze dotazniku EQ-5D-3L, a také analyzovani faktorii ovliviiu-
jici kvalitu zivota pacientd po transplantaci kostni diené€. Vysledna kvalita Zivota pacient
hodnocenych v ramci této studie byla na velmi vysoké trovni. Bylo ale také zjisténo, Ze
prostiednictvim dotazniku EQ-5D-5L a jeho vysledkid neni mozné identifikovat n¢které da-
lezité aspekty spojené s lécbou transplantace kostni dfené, kterymi je napiiklad typ trans-

plantace, casového odstupu od transplantace atd.) (Slovacek, Slovackova, 2005).

Dalsi nevyhodou dotazniku EQ-5D je jeho mal4 schopnost reagovat na zmény zdra-
votniho stavu. Tento fakt potvrzuje napt. studie Tordtrup et al. (2014), v ramci, které byla
analyzovéna citlivost dotazniku na zmény zdravotniho stavu v souvislosti s riiznymi one-
mocnénimi. Ukazalo se, ze dotaznik EQ-5D neni schopen adekvatné reflektovat specifické
zmény zdravotniho stavu souvisejici s onkologickymi onemocnénimi ani aspekty QOL
v prabehu 1écby. Pro lepsi citlivost je tfeba tento dotaznik kombinovat s nékterym dotazni-

kem specifickym, napt. QLQ-C30 (Tordtrup et al., 2014).

5.1.2 World Health Organization Quality of Life Questionnaire
World Health Organization Quality of Life Questionnaire je genericky dotaznik vy-

tvofeny Svétovou zdravotnickou organizaci, respektive pracovni skupinou WHO Quality of

Life Group sestavenou z ¢lenli pochdzejicich z vice nez 15 zemi Evropy.

Originalni verze dotazniku, ozna¢ovana zkratkou WHOQOL-100, obsahuje 100 po-
lozek, zahrnujicich celkem 24 determinanti kvality zivota, které jsou rozdéleny do nasledu-

jicich 6 domén:

fyzické zdravi

prozivani (resp. psychologické zdravi)
uroven nezavislosti (sobéstacnosti)
socialni vztahy

prostiedi

spiritualita

o o o o o o 0O

celkova kvalita Zivota
Jednotlivé domény piimo vychézeji z definice kvality zivota dle WHO.

V klinické praxi je vSak mnohem Ccastéji pouzivana zkracena verze dotazniku

WHOQOL-100 — dotaznik WHOQOL-BREF. Oproti origindlnimu dotazniku je podstatné
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kratsi a tim paAdem i mnohem ucelnéjsi. Je sestaven celkem z 26 polozek, prvnich 24 polozek
jerozdéleno do ¢tyt domén (fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy, prostiedi), dvé samo-
statné polozky se pak tykaji celkové kvality zivoty respondenta a jeho spokojenosti se zdra-

vim (Dragomirecka, Bartoiiova, 2006).

Oba dotazniky jsou ur¢eny predevs§im k hodnoceni vlastni kvality Zivota jedince.
Dotaznik vypliiuje respondent sam, v nékterych ptipadech je v§ak mozné vyzkumné Setfeni
provadeét 1 formou standardizovaného rozhovoru. Dotazniky byly pfelozeny do nékolika své-

tovych jazykl (dostupna je opét i verze v ¢eském jazyce) (Dragomirecka, Bartoniova, 2006).

5.1.3 Short Form Health Survey (SF-36)
Dotaznik Short Form Health Survey ozna¢évany zkratkou SF-36 je jednim z nejpo-

uzivangjsich metod pro hodnoceni HRQOL vilibec. Byl vytvoten v roce 1992 specidlnim ty-
mem neziskové organizace Medical Outcomes Study Trust (MOS) jako nastroj pro jednodu-
ché hodnoceni riiznych vSeobecné znamych konceptti souvisejicich se zdravim. Jeho origi-
nalni verze byla pteloZena, validizovana a standardizovana ve vice nez 15 zemich svéta.
Obrovskou vyhodou dotazniku SF-36 je jeho rozsifenost a standardizace, které umoziuji

porovnavani vysledki s jinymi vzorky respondentt po celém svéte.

SF-36 je genericky dotaznik se skladajici se z 36 polozek rozdélenych do 8 dimenzi.
Respondent ma u kazdé polozky vzdy na vybér z navrzenych odpovédi na principu Skalové
stupnice v rozmezi 1-5 bodtl (1 — vytecné, 2 — velmi dobré, 3 — dobré, 4 — docela dobré, 5 —

Spatné).
Zkoumané dimenze:

fyzické fungovani
fyzicka omezeni
télesna bolest

vitalita (energie, unava)
socialni fungovani
emocni problémy

celkové dusevni zdravi

I e A O A o

vSeobecné zdravi (celkové vnimani zdravi)
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V dotazniku SF-36 najdeme také polozku, kterd nespada ani do jedné z dimenzi. Tato po-
lozka popisuje zmény ve zdravotnim stavu respondentii za posledni rok. Respondent ma

stejné jako u ostatnich polozek dotazniku také na vybér z 5 moznych odpovédi.

Vysledkem dotaznikového Setfeni je soucet bodu z jednotlivych sekci dotazniku.
Tzv. TS skore (transformed scales score) se pohybuje v rozmezi 0-100 bodu, pricemz nizsi
skére piedstavuje horsi zdravotni stav. Pro vyhodnocovani dotazniku v CR se vyuziva SF-
36 kalkulator vytvoreny Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS CR) (Slo-
vacek, Jebavy, 2007).

Dotaznik SF-36 je vyuzivan v klinické praxi, vyzkumu i v oblasti zdravotni ekono-
miky (napf. pfi zkoumani ndkladové efektivity 1é¢by). Tato metoda je aplikovéana i ve studi-

ich European Organization for Research and Treatment of Cancer.

Co se tyce hodnoceni kvality Zivota pacientl po transplantaci kostni dfené, je dotaz-
nik SF-36 velmi ¢asto pouzivan. A i pfesto, ze jde o dotaznik genericky, lze jej velmi efek-
tivné vyuzit dokonce i pro hodnoceni pacientli po transplantaci kostni diené s cGVHD. Du-
kazem tohoto tvrzeni je studie Peric et al. (2016), ve které bylo zjisténo, Ze fyzické domény
kvality zivota hodnocené v dotazniku SF-36 jsou velmi diilezité pro hodnoceni symptomi
cGVHD, jelikoz uzce souviseji s definici cGVHD dle NIH (National Institutes of Heath)(Pe-
ric et al., 2014).

K samostatnému vyplnéni je dotaznik uréen respondentiim starSich 14 let, kterymi
mohou byt pacienti s riiznymi typy onemocnéni a formami 1é¢by. V CR jsou respondenty
nejCastéji pacienti s riznymi typy chronickych onemocnéni. V nékterych ptipadech je
mozné vyplnéni dotazniku telefonicky, prostfednictvim specidlné vyskoleného operatora.

(I.LF UK Klinika adiktologie).

5.1.4 Functional Assessement of Cancer Therapy — Bone Marrow Transplantation
Questionnaire (verze 4)
Functional Assessement of Cancer Therapy — Bone Marrow Transplantation Questi-

onaire, oznacovany zkratkou FACT-BMT, je nejcastéji pouzivanym specifickym dotazni-
kem pro hodnoceni kvality zivota pacientl po transplantaci kostni diené (Slovacek, Jebavy,

2007, Gurkova, 2011).

Vyvoj tohoto specifického dotazniku popisuje sam jeho autor R. P. McQuellon ve

studii z roku 1997. Podle studie McQuellon et al. (1997) existuji 3 hlavni davody, kvuli
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kterym je dalezité hodnotit kvalitu zivota pacientl po transplantaci kostni diené specifickou

metodou:

0

Transplantace kostni dien¢ je 1écebnou metodou s vyznamnymi vedlej§imi G€inky
pfedevsim tykajicich se pfipravnych rezimu, je tedy velmi dilezité shromazd’ovat
data o QOL transplantovanych pacienti, jelikoz tyto informace mohou pomoci pii
rozhodovéni o vhodné 1éEbé.

Prostfednictvim hodnoceni QOL pomoci specificky zamétenych dotazniki 1ze 1épe
identifikovat pacienty, ktefi vyzaduji vétsi potifebu podpiirné 1€cby a péce.
Psychosocidlni ukazatele QOL mohou slouzit jako ptedpovédi, jak bude pacient re-

agovat na budouci 1é¢bu (McQuellon et al., 1997).

K piivodnimu obecnému dotazniku Functional Assessment of Cancer Therapy — Ge-

neral (FACT-G) byla ptidana 23 polozkova Skala, zamétujici se na specifické oblasti spojené

s 1écbou transplantaci kostni diené. Touto kombinaci vznikl dotazniky zahrnujici 50 polozek

rozdélenych do 5 dimenzi (FACT-BMT):

O o o o O

fyzicka pohoda
socialni/rodinnd pohoda
emoc¢ni pohoda
funkéni pohoda

§kala vztahujici se k transplantaci kostni diené

Soucasti Skaly specialné vyvinuté pro potfeby hodnoceni kvality Zivota pacientli po

transplantaci kostni dfen¢ jsou polozky zamétujici se na pocity osamoceni, ditvéru ve zdra-

votnicky personal, vnimani vzhledu, chut k jidlu, schopnost pohybu, vedlejsi u€inky 1éCby,

obavy z vysledkl 1é¢by, sexualitu, obavu o zaméstnani atd.) (FACT-BMT, McQuellon et
al., 1997)

Respondent pfi vypliiovani dotazniku vybird z 5 moznosti takovou odpoved’, ktera

nejvice odpovida jeho stavu béhem poslednich 7 dni. Z kazdé otazky miize respondent ziskat

body v rozmezi 0-4 (u otazek konstruovanych v negativni formé je zohlednéno obracené

skore). Vysledkem dotazniku FACT-BMT je finalni skore ziskané souc¢tem bodu z jednotli-

vych domén dotazniku. Finalni skore se tedy pohybuje v rozmezi 0-164 bodl a ¢im vyssi

skore je, tim lepsi je kvalita zivota respondenta (FACT-BMT, Gurkova, 2011).
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5.1.5 European Organization Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire C30 (verze 3)
European Organization Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questi-

onnaire C30, oznaovany zkratkou EORTC QLQ-C30 je specificky dotaznik vytvotfeny or-
ganizaci European Orgnization Research and Treatment of Cancer v roce 2010 a v soucasné
dobé je nejcasteji pouzivanym dotaznikem pro hodnoceni kvality zivota onkologickych pa-

cientil (Fayers, Bottomley, 2002).

Zakladni dotaznik EORTC QLQ-C30 slouzi jako nastroj k posouzeni aspektt ovliv-
nyjicich kvalitu Zivota vSech pacientl s onkologickym onemocnénim. Sklada se z 30 polo-

zek, které jsou rozdéleny do 9 vicepolozkovych skal:

[ funkeni skdly (5) — fyzickd, socialni, emociondlni, kognitivni, vykonavani roli
[l symptomové $kaly (3) — tnava, nevolnost/zvraceni, bolest

[ skala obecného zdravi a kvality zivota (1)

Kromé¢ dotazniku EORTC QLQ-C30 jsou k dispozici dal$i dva obecné dotazniky od
né¢j odvozené — EORTC QLQ-C15-PAL a EORTC QLQ-F17. EORTC QLQ-C15-PAL je
zkracenou verzi dotazniku EORTC QLQ-C30 urcenou pro onkologické pacienty v paliativni
péci. EORTC QLQ-F17 je také zkracena verze ptvodniho 30polozkového dotazniku — ob-
sahuje 17 polozek, zahrnujicich pouze 5 funk¢nich skal a skalu obecného zdravi a kvality

zivota (European Organization for Research and Treatment of Cancer).

EORTC QLQ-30 je typickym ptikladem tzv. modularniho nastroje. Ze zminiovanych
3 obecnych dotaznikli vychazeji dalsi specificky zaméfené moduly. Tyto moduly se lisi
svym obsahem. Byly vytvoteny pro specifické symptomy (napft. unava, kachexie atd.), ve-
dlejsi ucinky 1€cby nebo jiné oblasti, které jsou pro urcité skupiny pacientii relevantni a di-
lezité. Zabyvaji se tedy otdzkami kvality Zivota spojenymi s konkrétnimi typy naddorovych
onemocnéni, aspekty péce, psychologickymi potfebami ¢i zkusenostmi pacientti. Tyto mo-
duly tak zlepSuji citlivost hodnoceni kvality Zivota u jednotlivych skupin onkologickych pa-

cientll (Gurkovd, 2011, European Organization for Research and Treatment of Cancer).

Diky velké citlivosti dotazniku EORTC QLQ-C3 na zmény zdravotniho stavu, ktera
byla potvrzena napft. studiemi Grulke et. al. (2012), je moZzné jej pouZzivat v prubéhu riiznych

fazi 1é¢cby transplantaci kostni diené.
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Na zéklad¢ toho, Ze se jedna o specificky dotaznik zamétujici se predevsim na kvalitu
zivota pacientl s onkologickymi onemocnénimi, se nabizi moznost porovnani s dotaznikem
FACT-G. Timto tématem se zabyvala i studie Luckett et al. (2011), kterd prostfednictvim
systematického ptehledu shrnula zasadni rozdily mezi obéma dotazniky s cilem poskytnout
informace pro vybér mezi nimi. Z vysledku studie vsak vyplyva, Ze nelze upfednostnit jeden
dotaznik pted druhym. Jejich volba zavisi vzdy na ptedem urcenych zamérech vyzkumného
Setfeni. Dotaznik se zamétuje na relativné objektivni aspekty, zatimco FACT-G vybizi re-

spondenty k popisu subjektivnich pociti (Luckett et al., 2011).

Pro hodnoceni kvality Zivota pacientil po transplantaci kostni diené je v klinické
praxi nejcastéji vyuzivan zakladni dotaznik EORTC QLQ-30 spolecné se specifickym mo-
dulem zahrnujicim symptomy a obtiZe spojené s transplantaci kostni diené — tzv. Bone
Marrow Transplantation module. Mezi specifickymi moduly najdeme i moduly zamétené
na pacienty s chronickou myeloidni leukémii, chronickou lymfatickou leukémii, lymfomy,
mnohoc¢etnym myelomem nebo pacienty 1é€ené vysokodavkovanou chemoterapii (Go-

swami, 2018).

Podle vysledk studie Peric et al. (2016) je prostfednictvim dotazniku EORTC QLQ-
C30 mozné hodnotit aspekty souvisejici s cGVHD. Oproti dotazniku SF-36, ktery se v tomto
sméru zamétuje na fyzické aspekty ovliviiujici QOL, ptedava vice informaci o socialnim

fungovani pacientii s cGVHD (Peric et al., 2016).

5.1.6 Chronic Graft Versus Host Disease — specific symptom scale
Jak jiz bylo zmiflovano, chronickd GVHD je velmi Castou a zavaznou komplikaci

postihujici pacienty 1é€ené alogenni transplantaci kostni diené, kterd neptiznivé ovliviiuje
jejich kvalitu zivota. Dotaznik cGVHD — specific symptom scale (také oznacovany jako The
Lee Symptom Scale, LSS) byl vytvofen tymem americké Iékarky Stephanie J. Lee v roce

2002 jako viibec prvni svého druhu.

Skala obsahuje 30 polozek rozd&lenych do 7 dilgich skupin, zamé&fujicich se na ob-

lasti, které cGVHD nejcastéji postihuje:
kize
oCl, usta

dychani

O O o Od

vyZziva a trdveni
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[ svaly a klouby
[ energie

[l psychicky stav

Respondent podle pétibodové skaly (0-4) hodnoti, do jaké miry jej v rdmci posled-

niho mésice jednotlivé pfiznaky omezovaly.

Obsahova srozumitelnost dotazniku a relevance zahrnutych polozek byla provéio-
vana v ramci studie Markel et al. (2016) prostiednictvim kognitivnich rozhovori s pacienty
po transplantaci kostni dfen¢ s prokdzanou cGVHD. VétSina participantti se v zavéru shodla,
ze specificky dotaznik LSS je velmi srozumitelnou skélou, kterd zahrnuje témet vSechny

symptomy, se kterymi se denn¢ setkavaji (Markel et al., 2016).

V roce 2019 vsak tym S. J. Lee piiSel s modifikovanou verzi, tzv. Modified LSS
(mLSS). Oproti piivodni verzi dotazniku, se mLSS zaméfuje na hodnoceni symptomu
cGVHD v casové obdobi 7 dnii. Reliabilita a validita verze mLSS byla testovana prostied-
nictvim studie Teh et al. (2020). mLSS se ukézala jako zcela validni metoda hodnoceni
symptomti cGVHD, kterd je pro respondenta mnohem jednodussi a tim padem i vhodnéjsi
pro pouziti v klinickych studiich. V nové verzi dotazniku také byly vynechany 2 polozky,
které se tykaly spiSe potteby podpirné péce nez ptimo symptomtt cGVHD. Skorovani se u

mLSS fidi stejnymi zdsadami jako Skala pivodni (Teh et al., 2020).

Spolecné s dotaznikem cGVHD — specific symptom scale je pacientim velmi Casto
predkladan také tzv. 20 item Oral Mucositis Index — specificky modul, zaméfujici se na pro-

jevy oralni mukositidy a jejiho vliv na kvalitu Zivota (Slovacek, Jebavy, 2007).

5.1.7 Quality of Life in Bone Marrow Transplant Survivors Tool Questionnaire
Dotaznik Quality of Life in Bone Marrow Transplant Survivors Tool byl vytvofen

v roce 1989 specialné pro potieby hodnoceni kvality Zivota u pacienti o transplantaci kostni
dfen¢ vyzkumnym tymem Ndrodniho lékarského centra City of Hope ve mésté Duarte v Ka-

lifornii.

Dotaznik se sklada se 2 ¢asti. Prvni ¢ast obsahuje 20 otazek zaméfenych na demo-
grafické idaje a jiné dal$i obecnéjsi charakteristiky tykajici se pacienta. Druha cast je pak
sestavena z celkem 64 polozek kvality Zivota, které jsou dale rozdéleny na 4 domény (dle

konceptualizace QOL dle Narodniho lékarského centra City of Hope):
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[l fyzick4 pohoda (napi. vdhovy ubytek, kozni zmény, sexualni problémy, frekvence
nachlazeni atd.)

[l psychicka pohoda (napf. obavy z nadvratu onemocnéni, souziti s nemoci atd.)

[ socialni aspekty (napf. rodinné zazemi, vztahy s ptateli a rodinou, navrat do zamé&st-
nani)

'] duchovni pohoda

Respondent na kazdou otdzku odpovida pomoci 10bodové skaly. Na konci kazdé ze
4 domén je také respondent dotazovan na obecné hodnoceni celé¢ dané domény (Grant et al.,

1992).
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DISKUZE

Vysledky analyzovanych c¢lanki a odborné literatury prokazaly, Ze problematika
hodnoceni kvality Zivota souvisejici se zdravim je velkym trendem moderni mediciny 1
oboru oSetiovatelstvi. Stale je vSak predmétem diskuzi piedevsim z toho diivodu, Ze ohledné
jeji definice, konceptualizace a metodiky nepanuje nazorova shoda. Kvalita Zivota souvise-
jici se zdravim je tak hodnocena pomoci riznych metod a néstroju, které vychdzeji z riznych

definic a konceptil.

V ramci reserse publikované odborné literatury a studii zabyvajicich se touto proble-
matikou bylo identifikovano celkem 7 hodnoticich metod dotaznikového typu — European
Quality of Life Questionnaire EQ-5D-5L, World Health Organization Quality of Life Que-
stionnaire, Short Form Health Survey (SF-36), Functional Assessement of Cancer Therapy
— Bone Marrow Transplantation Questionaire (FACT-BM), European Organization Re-
search and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire C30 (EORTC QLQ-C30),
Chronic Graft Versus Host Disease — specific symptom scale a Quality of Life in Bone

Marrow Transplant Survivors Tool Questionnaire.

Uvedené generické dotazniky EQ-5D-5L, SF-36 a WHOQOL-100 (WHOQOL-
BREF) maji spole¢nou pétibodovou skalu odpovédi, kterd je pro respondenta jednodussi.
Tyto dotazniky nejsou zacileny na hodnoceni kvality zivota onkologickych pacienti, ale
mohou pomoci identifikovat problémy v zakladni dimenzich kvality Zivota. Z tohoto diivodu
jsou generické dotazniky v souvislosti s pacienty po transplantaci kostni diené uzivany spo-

le¢né s dotazniky specifickymi.

Pro hodnoceni kvality Zivota pacientd po transplantaci kostni diené byly vytvoreny
specifické dotazniky, poptipadé dopliitkové moduly k dotaznikiim generickym, které zohled-
nuji aspekty souvisejici s timto typem 1écby. Uvedené specifické dotazniky FACT-BMT,
EORTC QLQ-C30, cGVHD—- specific symptom scale a Quality of Life in Bone Marrow
Transplant Survivors Tool Questionnaire jsou rozsiteny o specifické skaly obsahujici po-

lozky, tykajici se kvality Zivota pacientl po transplantaci kostni dfené.

Dostupnost takto Siroké Skaly nastroji se mize zdat byt velikou vyhodou a pfinosem
pro identifikaci specifickych potieb pacientt, jelikoz zadny z dostupnych dotazniku zatim
nedokaze obsdhnout vSechny aspekty ovliviiujici kvalitu Zivota pacientli po transplantaci

kostni dfené. Nicméng¢, toto rozmanité a nejednotné pouzivani velkého mnozstvi nastroja
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nebo jejich kombinovani muze branit v porovnavani vysledkt s dal§imi vyzkumy, coz miize

ohrozit validitu, statistickou spolehlivost i kvalitu ziskanych vysledkd.

LIMITY VYZKUMU/PRACE
[J 'V ramci nasi bakaléiské prace nebyly nalezeny zadné vyznamné limity.
DOPORUCENI PRO DALSI VYZKUM

'] Na zakladé vysledkti nasi bakalatské prace bychom doporucili zameéfit dalsi
vyzkum na vyvoj komplexniho nastroje hodnoceni kvality Zivota pacientii po
transplantaci kostni dfené, ktery bude schopen zahrnout v§echny vyznamné

aspekty, které zivot téchto pacientd ovliviiuji.
DOPORUCENI PRO PRAXI

] Vzhledem k tomu, Ze v Ceské republice probiha hodnoceni kvality Zivota
zejména z vyzkumnych diivodl a neni béZznou soucasti 1écebného programu,

by bylo dobré dostupné néstroje k tomuto ucelu vyuzivat.
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ZAVER

Cilem bakalatské prace bylo zmapovat a sumarizovat aktualni poznatky tykajici se
metod a nastroji pro hodnoceni kvality zivota pacientl po transplantaci kostni dfené. Vy-
zkumna otazka tedy znéla takto: Jaké hodnotici néstroje jsou vyuzivany pro hodnoceni kva-

lity zivota u pacientli po transplantaci kostni dien&?

V prvni Casti nasi bakalarské prace jsme se zaméfily na obecnd vychodiska zabyva-
jici se definicemi kvality Zivota, jejim pojetim a vyznamem tohoto pojmu pro obor oSetio-
vatelstvi. V této Casti jsme také stru¢né shrnuly problematiku transplantace kostni diené,

resp. transplantace krvetvornych bungk.

V dalsi ¢asti jsme na zaklad¢ analyzy dohledané odborné literatury a studii predsta-
vili nejcastéji pouzivané dotazniky a symptomové Skaly pro hodnoceni kvality zivota paci-
entll po transplantaci kostni diené. Bylo identifikovano celkem 7 riznych metod dotazniko-

vého typu, a to jak dotaznikd generickych (obecnych), tak i dotaznikl specifickych.

Diky témto metodam je mozné ziskavat informace a poznatky tykajici se subjektiv-
niho vnimani zdravi a kvality Zivota pacientll po transplantaci kostni dfen¢ v souvislosti
s touto formou lécby. Na zakladé téchto informaci je pak mozné identifikovat problémy
v riznych dimenzich kvality Zivota a v ramci oboru oSetfovatelstvi tak zlepSovat poskytova-

nou péci.
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