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Abstrakt

Bakalatska prace se zabyva otazkou, jak bolest ovliviiuje emo¢ni prozivani a tim
i kvalitu Zivota u hemofilickych pacientl a jaky vyznam ma zvladani bolesti u téchto
pacientll v oSetfovatelské praxi. Cilem této prace bylo zmapovat problematiku tohoto
onemocnéni u dospélych hemofilikii v souvislosti s bolesti, emo¢nim prozivanim a
kvalitou zivota, popsat vzajemné vztahy mezi témito proménnymi a urcit faktory, jez
nejvice ovliviiuji bolest a kvalitu zivota hemofilikd.

Za timto ucelem bylo sestaveno devét zakladnich hypotéz, které byly ovéfeny na
zaklad¢ statistického zpracovani dat ziskanych z dotaznikového Setfeni 105 dospélych
hemofilikt ve véku od 18 do 79 let, oslovenych napfi¢ celou Ceskou republikou. Jednalo
se o zastupce hemofilie typu A i B a vSech forem zavaznosti. Prostfedkem Setieni byly
celkem Ctyfi nastroje — standardizovany dotaznik pro stanoveni kvality Zivota A36
Hemofilia-QoL, standardizovany dotaznik BDI — II slouzici k ureni depresivnich
symptomt, standardizovany dotaznik GAD 7 zjistujici miru uzkosti a vizudlné-
analogova skala — Teplomérova stupnice emoci. Soucasti Setfeni byl 1 polostrukturovany
dotaznik zjist'ujici demograficko-anamnestické udaje.

Prostfednictvim vySe uvedenych néstrojii bylo na vybraném vzorku dotazovanych
ovéteno, Ze bolest uzce koreluje s emo¢nim prozivanim a snizenou kvalitou Zivota
pacientli s hemofilii. Bylo potvrzeno, ze intenzita chronické bolesti je pifimo timérna
formé zavaZnosti onemocnéni, a Ze vyskyt bolesti souvisi se zvySenym vyskytem
uzkostnych a depresivnich stavll u pacienti a snizenou kvalitou jejich Zivota. Na zakladé
multivariani regresni analyzy dotazniku A36 Hemofilia-QoL byly vyhodnoceny
zakladni prediktory kvality Zivota u hemofilikd. Témito prediktory jsou vék, vzdélani,
rodinny stav, typ hemofilie, chronickd bolest a uZivani opioidi. Pfinosem prace
vyuzitelnym pro oSetfovatelskou praxi byl prvni pokus o pilotni validizaci dotazniku A36
Hemofilia-QoL v Ceské republice a validace teplomérové stupnice emoci, pouZivana u

onkologickych pacientd, pro klinické orientacni vySetieni pacientii s hemofilii.



Abstract

The Bachelor’s thesis deals with the issue of the impact of pain on emotional
experience and quality of life in haemophiliac patients and the significance of pain
management for nursing practice. The aim of the thesis was to tackle problems concerning
the disease in adult haemophiliacs in connection with pain, emotional experience and
quality of life, describe relations between these variables and determine the main factors
influencing pain and quality of life in haemophiliacs.

For that purpose, nine basic hypotheses were set and verified by the means of
statistical processing of data obtained from a questionnaire survey of 105 adult
haemophiliacs of age among 18 to 79 addressed across the whole Czech Republic. The
respondents represented patients of both, A and B haemophilia and of all kinds of
haemophilia severity. Four instruments were used to carry out the survey — a standardized
questionnaire A36 Hemofilia-QoL for determining quality of life, a standardized
questionnaire BDI — II for determining depressive symptoms, a standardized
questionnaire GAD 7 for determining the level of anxiety and a visual-analogical scale,
so-called Thermometer Scale of Emotions. The survey included a semi-structured
questionnaire for demographic-anamnesis data.

By the means of the instruments mentioned above, using the selected sample of
respondents, it was verified that pain correlates closely with emotional experience and
lower quality of life in haemophiliac patients. It was confirmed that intensity of chronic
pain is directly proportional to the level of the disease severity and that occurrence of
pain is connected with increased occurrence of anxiety and depression in the patients, as
well as with lower quality of their life. Based on multiple regression analysis of the A36
Hemofilia-QoL questionnaire, the basic predictors of quality of life in haemophiliacs
were determined. The predictors include age, education, family status, haemophilia
type, chronic pain and use of opioids. The potential benefit of the work for nursing
practice lies in the first attempt of pilot validation of A36 Hemofilia-QoL questionnaire
in the Czech Republic and the validation of Thermometer Scale of Emotions, used so
far in case of oncology patients, for the purpose of clinical identification check in

haemophiliac patients.
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Bakalarska prace Vliv bolesti na emocni proZivani a kvalitu Zivota pacientd s hemofilii

1 Uvobp

Chronické onemocnéni — téma k Sirokému zamysleni a dlouhym diskusim. Na
problematiku existuji rozdilné nazory a rtzné uhly pohledu (eticky, filozoficky,
psychologicky, védecky, duchovni, ekonomicky...). Jakékoliv chronické onemocnéni
znamena pro ¢lovéka znacné znevyhodnéni a piinasi zatéz nejen pro ného samotného, ale
1 pro jeho nejblizsi okoli (rodiCe, peCujici osoby, rodinu). Hlavnim cilem péce, a soucasné
1 odménou, je dosazeni uspokojivé kvality zivota jedince, kterd je métitkem vynalozené
starostlivosti a dava ji smysl.

Téma bakalaiské prace ,,Vliv bolesti na emoc¢ni prozivani a kvalitu zivota u
pacientd s hemofilii* jsem si vybrala na zakladé své osobni zkusSenosti s touto nemoci.
Obecné Zivot se zdravotnim hendikepem neni vZdy jednoduchy, castokrat je velmi
problematicky a v mnohém odlisny. Nékterd onemocnéni maji i svéd specifika, kterd
konkrétné u hemofilie spatiuji v tom, ze €asto neni na prvni pohled patrné, ze pred vami
stoji ¢lovék se zdvaznymi zdravotnimi problémy. Pti neohleduplném chovani okoli to
muze byt pro daného ¢lovéka velmi nepiijemné a stresujici. Dal$im zdrojem problémt je
skutecnost, ze zdravotni stav hemofilika (pfedevSim s t€Zkou formou nemoci) se méni
nahle a nepredvidatelné. Je takika nemozné se jakkoliv na situaci pfedem pfipravit,
¢lovek je nucen neustale improvizovat, ménit své plany, coz okoli astokrat nechape. Tyto
ne¢ekané zmény vedou k frustraci nejenom hemofilika, ale i celé rodiny a vSech
zucastnénych.

Co se tyka projevii nemoci, nejvice zatézujicim faktorem byva omezena hybnost
riznych ¢asti t€la, jez ma vliv na sobéstacnost hemofilika. Nemén¢ zasadnim problémem

byva bolest provazejici krvaceni, kterd miize byt n€kdy velmi intenzivni.
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Dostalo se mi vyjimecné prilezitosti porovnat pokrok mediciny a vyvoj lé€ebnych
postuptl u hemofilie, diky moznosti sledovat zivot sourozenct s hemofilii s vékovym
rozdilem vétsim nez 15 let. Jejich détstvi se zasadné odliSovalo. Zatimco starsi hemofilik
byl onemocnénim velmi limitovéan a spolu s nim i cela rodina (Casté krvaceni a pobyty
v nemocnici, pohybové omezeni, problémy s aplikacemi Iéku, bolest, nemoznost
sportovat, psychicka nepohoda), zivot mladSiho hemofilika je velmi podobny zivotu jeho
vrstevnikii. Krvacivych piihod zazil minimum, vénuje se sportu. Jedinym nepiijemnym
omezenim je pro ného profylakticka lécba-preventivni aplikace srazeciho faktoru VIII,
kterou je mu potieba 3x tydné intravendzné aplikovat a potieba dodrzovat vhodny zivotni
styl s dirazem na ptredchdzeni traz. Tento pozitivni trend v l1éCeni hemofilie dava
obrovskou nad¢ji v ptfiznivou budoucnost a kvalitu Zivota soucasnych i budoucich
détskych pacientti s hemofilii.

Je ztejmé, Ze zmény v péci o hemofiliky, tykajici se del§iho ¢asového obdobi, jsou
jesté mnohem vyraznéjsi. Jak ziji a s jakymi problémy se potykaji soucasni Ctyficatnici,
padesatnici ¢i hemofilici dichodového véku, kteti byli ve svém détstvi léCeni
kryoprecipitaty ¢i krevni plazmou a neméli zdaleka tak ptiznivé startovaci podminky, je
davod, pro¢ jsem se rozhodla zmapovat souc¢asnou situaci u dosp¢€lé populace hemofiliki.
Vychézim z predpokladu, ze bolest patii k nejzasadnéjsim faktorim ovliviiujicim zivotni
pohodu, emoc¢ni nastaveni a celkove kvalitu Zivota.

V na$i zemi je v soucasnosti dostupna péce pro vSechny hemofiliky na velmi
vysoké trovni. Ve vétsSing€ pripadi se dnes dafi velice efektivné fesit primarni projev
onemocnéni-zastavu krvaceni. OvSem vzdy tomu tak nebylo. V rdmci zkvalitiovani péce
se tak pozornost ubird dalSim smérem, hledaji se zpisoby, jak maximalné ulehcit témto
pacientiim od bolesti, pfedevs§im chronické, jez vétSinou souvisi s artropatii, a proto se s
ni setkdvame prevazné u dospélych pacientii. Je potieba zminit, Ze také v zahranici je toto
téma bolesti momentalné velmi aktualni.

Zamerem bakalatské prace bylo tedy zjistit, jak bolest ovliviiuje emoc¢ni prozivani
a kvalitu zivota pacientd s hemofilii. Cilem bylo zmapovat problematiku, popsat
vzajemné vztahy mezi proménnymi a urcit faktory, jez nejvice ovliviiuji bolest a kvalitu
zivota hemofiliki.

V teoretické Casti prace bude popsano zékladni onemocnéni a jeho souvislost
s bolesti, emo¢nim prozivanim a kvalitou Zivota. Do empirické ¢asti budou zahrnuty
kapitoly tykajici se cili a hypotéz, metodiky Setfeni, charakteristiky vzorku, vysledku

Setfeni a diskuse.
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Po vyhodnoceni Setfeni budou navrZeny postupy, jez by bylo mozno pouzit
v oSetfovatelské praxi, a které by pomohly 1épe porozumét prozivani bolesti a kvalité

zivota u hemofiliku.
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2  TEORETICKA CAST

2.1 Hemofilie

2.1.1 Charakteristika onemocnéni

Chronické onemocnéni hemofilie se fadi mezi vrozené poruchy srazlivosti krve.
Patologie vznika na zaklad¢é nedostate¢né tvorby koagulacniho faktoru, ¢imz je nasledné
porusena hemostaza. Pokud se jedna o nedostatek faktoru VIII, hovoii se o hemofilii typu
A, u hemofilie typu B je deficit plazmatického faktoru IX. K vzijemnému rozliseni je
potieba laboratorni vysetieni, protoze klinické projevy jsou u obou typit velmi podobné.
Nemoc je podminéna geneticky, defektni gen je vazan na pohlavnim chromozomu X, ve
dvou tfetindch ptipadl se jedna o gonozomdlné recesivni dédicnost, kdy Zeny jsou
pfenaSecky a postizenymi jsou muZzi. Zbyla ttetina piipadi vznika ,,de novo* - mutaci
oocytu (VOKURKA, et al. 2014; KOMRSKA, 2010). ,,/ncidence u hemofilie A je 1:5000
narozenych chlapcui v Evrope a USA* (KOMRSKA, 2010, s. 12), s typem B se setkavame
asi 10krat méné. Dle zpravy z kazdoro¢niho prizkumu Svétoveé hemofilické federace zilo
v roce 2015 v Ceské republice celkem 1067 hemofilikii, z toho 931 mélo hemofilii typu
A, 136 pacientli hemofilii B (World Federation of Hemophilia, 2016).

2.1.2 Projevy

Onemocnéni se projevuje krvacenim, v 90 procentech ptipadi se jedné o krvaceni
do kloubt a svalt (SALAJ, 2009). Vyjimkou ale nejsou ani krvéceni slizni¢ni, kterd se
vyskytuji napt. v dutin€ Ustni, krvaceni do urogenitdlniho traktu, traviciho ustroji,
dychacich cest ¢i do mozku. Rozsah a intenzita krvaceni zavisi na v€ku pacienta, misté
krvéaceni, pfedevSim vSak na vySce, v jaké je tvorena jeho vlastni hladina srdzeciho
faktoru. Na zéklad¢ tohoto hlediska se rozliSuji tfi formy (stupné) hemofilie. Pti tézké
formé se tvoii méné nez 1% faktoru, pacienti krvaceji od raného détstvi Casto, opakované
a spontann¢, tzn. bez zjevné pfic¢iny. U stfedné t¢zké formy je hladina koagulaéniho
faktoru 1-5 %, tito hemofilici vétSinou krvaceji v disledku drobnych poranéni. A
konecné u formy lehké je vyskyt faktoru nad 5%, ke krvaceni dochazi minimalné, pouze
pti vaznych trazech ¢i operacich. Pro srovnani primérnd hodnota koagulacniho faktoru
u zdravého jedince je 100 % a u Zen v téhotenstvi miize vystoupat az nad 200 %. Pro
stanoveni 1éCby je hladina koagulac¢niho faktoru velmi diilezité, vySetfuje se z klasického

odbéru krve (KOMRSKA, 2010; SALAJ, et al. 2009; JONES, 2007).
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Na krvaceni postupné navazuji dal$i projevy, vznikd bolest, otok a porucha
hybnosti v postizené oblasti. Podle jedine¢ného vyzkumu v roce 2011 - Jak se zije eskym
hemofilikiim — jsou nejohrozené¢jSim mistem krvaceni tzv. velké klouby — kolena, kotniky
a lokty. Pravdépodobn¢ to souvisi s jejich relativni nestabilitou a kombinovanou rotacné
uhlovou zatézi. Jestlize se krvaceni ¢asto opakuji do stejnych kloubtli, dochédzi v nich
k synovialni hypertrofii, to vyvola dalsi krvaceni a poskozeni kloubu, nasledné destrukci
synovie, chrupavky az kosti, coz je spojeno s nevratnymi funk¢nimi a anatomickymi
zménami (SALAJ, 2009). V této souvislosti je zajimavé zjisténi vyplyvajici z vyse
zminovaného prazkumu ,,(...) 60 % respondentii ma u nekterého z kloubit omezenou

hybnost* (Cesky svaz hemofilikd, 2011, s. 6).

2.1.3 Diagnostika onemocnéni

Pti diagnostice se vychdzi z anamnézy, v rodiné se patra po pfitomnosti hemofilie
¢i atypického krvaceni, zejména ze strany matky. Osobni anamnéza se zaméfuje na
klinické ptiznaky, vyskyt krvaceni po urazech ¢i odbornych zakrocich. Pii fyzikalnim
vySetfeni se sleduji krvacivé projevy, deformity kloubt, rozsahy kloubti, svalové atrofie,
kontraktury. Zasadni je ptimé stanoveni hladiny FVIII (faktor VIII) a FIX (faktor IX),
z dalSich hemokoagulacnich vysetfeni je potfeba zminit aPTT — aktivovany castecny
tromboplastinovy Cas, jenZ byva, ale az pii hladiné¢ koagulacniho faktoru pod 25 %,
prodlouzen. Z diferencialné diagnostického hlediska je nutné vyloucit von Willebrandovu
chorobu, proto se stanovuje také antigen von Willebrandova faktoru. Mezi dalsi
onemocnéni, kterd mohou imitovat svymi projevy hemofilii lze zafadit Lupus
antikoagulans, ziskany inhibitor FVIII a jiné vrozené defekty srazecich faktorti. Pfi
molekuldrné-genetickém vySetfeni se provadi analyza gentl, kterd objasni rozsah a
lokalizaci poruchy, je vyznamna z hlediska pienaSecCstvi a nasledné¢ dulezitd pro
prenatalni diagnostiku plodu. Pfi ni se uplatni ultrazvukové vysetieni, odbér choriovych
klkdi, aminocentéza nebo fetoskopie s odbérem pupecnikové krve (SALAJ, 2009;
JONES, 2007). Doprovodna vysetieni, jez byvaji u hemofilikli provadéna, jsou napf.
krevni obraz, diferencidlni rozpocet, sedimentace erytrocytd, biochemické vySetfeni
zam&fené na jaterni testy, zadkladni imunologické vySetfeni, ortopedické vySetieni,

rehabilitaéni a neurologické vy3etfeni (BLATNY, 2012).
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2.1.4 Lécba onemocnéni

Lécba hlavniho projevu tohoto onemocnéni — krvaceni, je zaloZena na principu
substituénim, to znamend, Ze se pacientim vpravuji chybéjici koagulacni faktory do
organismu intravendzni cestou. Pouzivaji se koncentrované koagulacni faktory ziskané
z plasmy darci nebo rekombinantni preparaty. ,,Rekombinantni pripravky nejsou
vyrabény z krevni plasmy darcii, nybrz jsou uméle produkovany specialnimi bunécnymi
kulturami bez kontaktu s bilkovinou lidské plazmy. Tim je prakticky vylouceno riziko
prrenosu infekce z ddarce na hemofilika “ (Cesky svaz hemofilik®, 2011, s. 7). Zatimco ve
skupin€é do 18 let vyuziva rekombinantni preparaty jiz 49 % hemofiliki, ve v€kové
skupiné nad 56 je to pouhych 24 %. (Cesky svaz hemofiliki, 2011,s. 3 a 7.).

Lécba probiha pfevazné ambulantné nebo jsou preparaty aplikovany v domacim
prostfedi (tzv. on demand — domaci terapie), coz umoznuje okamzitou reakci jiz pfi
prvnich pfiznacich nebo dokonce jen pfi podezieni na mozné krviceni. To velmi
pozitivné ovliviiyje jeji ucinnost a tim samoziejmeé psychiku i socialni zarazeni pacienttl.
Pro maximalni uspéSnost 1é¢by plati v podstaté tfi zasady: pfistup k potfebnému
preparatu, jeho dostate¢né mnozstvi a okamzita aplikace v ptipad¢ potieby (KOMRSKA,
2010).

Pti stanoveni davky aplikovaného koncentratu je potieba zvazit n€kolik aspekti:
a) stupen onemocnéni, coz souvisi s hladinou plazmatickych koagula¢nich faktori
pacienta, b) zdvaznost krvéaceni ¢i chirurgického vykonu, ¢) misto krvaceni, d) pfitomnost
inhibitoru, e) vdha pacienta a f) biologicky polocas rozpadu preparatu (KOMRSKA,
2010). ,,Pro FVIII je polocas 12 hodin* (JONES, 2007, s. 40). Znamena to dobu, za
kterou se snizi koagulac¢ni aktivita faktoru na polovinu (JONES, 2007). Obecné plati, ze
1 IU preparatu na 1 kg hmotnosti zméni hladinu faktoruo 1,5 -2 % (hem. A)a 0,8 -1 %
(hem. B), pfi€emz Uc¢inna sraZlivost u hemofilie A je pfi hladin€ 30 % a u typu B pfi
hlading 20 % (KOMRSKA, 2010, s. 12). VCR se vroce 2015 aplikovalo celkem
51 064 250 1U, pticemz vétsi polovina z tohoto poctu se tykala plazmatickych preparata,
zbytek tvotily rekombinantni preparaty (World Federation of Hemophilia, 2016).
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Soucasnym trendem v 1é€bé tohoto onemocnéni je tzv. profylaxe (preventivni
substitucni 1écba), ktera spociva v tom, ze si hemofilik pravidelné aplikuje predepsané
1éky (vétsinou 2 — 3x tydné), pfestoze se u né¢j nevyskytuje zadny zdravotni problém.
Ugelem je udrzeni hladiny faktoru nad minimalni Grovni, coZ nasledné chrani pacienta
pfed projevy krvaceni. Cilem je zabranit vzniku invalidizujici artropatie u tézkych
hemofilikd. V nékterych ptipadech je problémem nedostatecny Zilni piistup, feSenim pak
muze byt zavedeni dlouhodobého Zilniho katetru. Soucasné klinické poznatky potvrzuji
pozitivni vysledky profylaktické 1écby. Ty jsou navic podpofeny moznosti domaci 1éCby.
Aktudlné dochéazi k jejimu zdokonalovani ve smyslu individualizovaného zptsobu
pouziti na zékladé opakovaného podrobného stanoveni poloc¢asu rozpadu dopliiovaného
faktoru u daného pacienta (KOMRSKA, 2010, s. 13). Dle ziskanych dat z vyzkumu ,,Jak
se zije ¢eskym hemofilikim*, z roku 2011, vyuziva profylaxi témét 70 % déti ve véku od
13 do 18 let, ve vékové skupiné nad 56 let jen 35 % (Cesky svaz hemofilikd, 2011, s. 6).
Svétova hemofilicka federace zvefejnila, ze v CR v roce 2015 vyuzivalo profylaktickou
1écbu 92 % déti do 18 let, u pacientt: starSich 18 let to bylo 55 %, coZ potvrzuje, Ze vyvoj
situace v léceni hemofilie, postupuje spravnym smérem (World Federation of
Hemophilia, 2016).

K podpiirné¢ 1é¢bé je ftazena 1éCba antifibrinolytickd, 1é¢eni s vyuzitim
kortikosteroidil a fibrinovych lepidel, dale pak rehabilitacni a lazenskou péce. Zahrnuje
rovn&Z lécbu akutni 1 chronické bolesti a jeji tlumeni. O tomto tématu bude podrobnéji

pojednéno v kapitole 2.2.

2.1.5 Komplikace

Mezi komplikace 1écby hemofilie patii riziko ptenosu infekce HIV &1 viru
hepatitidy typu C pii pouziti nedostatecné CciSténych (protivirové oSetfenych)
plazmatickych preparati. V soucasnosti je jiz minimalizovano vyuZitim modernich
technologii a stile cast§jSim pouzivanim rekombinantnich preparatl. Nicméné
hemofilicti pacienti jsou 1 nadéle pravidelné kontrolné testovani na ptitomnost téchto viri
(BLATNY, 2012). Dle tdajt z vyzkumu v roce 2011 se v CR u hemofilikii vyskytuje
hepatitida typu C u 39 % tézkych hemofilikti a u 18 % pacienti se stiedné tézkou formou.
,.Naproti tomu déti hemofilici se s hepatitidou typu C téméi nesetkdavaji“ (Cesky svaz
hemofilikt, 2011, s. 7). V roce 2015 Zili v CR ti hemofili¢ti pacienti nakazeni virem HIV
(World Federation of Hemophilia, 2016).
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Velmi vaznou komplikaci hemofilie je vyskyt inhibitoru FVIIV/IX. Jde o reakci
imunitniho systému na podany koncentrat, kdy se aloprotilatka IgG vaze na cizorody FVIII/IX
podany do téla a znemozni mu tak jeho funkci v pribéhu hemostazy. Tim se podany koncentrat
stava zcela neucinny, coz ma pro hemofilika velmi vazné nasledky. Lze se s nim setkat zejména
u t¢zké formy hemofilie, u typu A se vyskytuje mnohem castéji, nez u typu B. Mezi rizikové
faktory vzniku inhibitoru patfi: typ genetického defektu, typ podavaného koncentratu (Castéji
to byva pfi 1écbé rekombinanty), casné prvni podani koncentratu (diiv nez po prvnim roce
zivota), aplikace FVIII béhem infekce nebo béhem ockovani ¢i pii uzivani Iéku ovliviujici
imunitu. Pro diagnostiku je nutné laboratorni vySetieni na hladinu inhibitoru (v Bethesda
jednotkach — BU). Na jeho zéklad€ jsou pacienti déleni na dvé skupiny: lowresponders a
highresponders. Lécba je velmi problematickd, zaméfuje se na zastavu akutniho krvéaceni a na
trvalé odstranéni inhibitoru. PouZivaji se preparaty s tzv. by-pass aktivitou, jez aktivuji FX bez
ptitomnosti FVIII nebo FIX. Ptikladem je preparat FEIBA (koncentrat protrombinového
komplexu) nebo rekombinantni FVII — NovoSeven (SALAJ, 2009; BLATNY, 2012). V roce
2015 bylo u nas evidovano 21 pacientii s tézkou formou hemofilie s inhibitorem, z toho jen 2
pacienti mé¢li hemofilii typu B. Zatim bohuZel nemaji nadé€ji na trvalé odstranéni inhibitoru,
imunotoleran¢ni 1écba je UspéSnd jen u hemofilie A, ptiblizné v 80 % ptipadi (World
Federation of Hemophilia, 2016). Problematika hemofilikli s inhibitorem bude podrobnéji
popséna v dal$ich kapitolach.

Také artropatie kloubli patfi mezi obavané a zatim hojné se vyskytujici komplikace
pfedevSim u generaci hemofilikli, které nemély v minulosti moZnost vyuZivat lécbu
profylaktickou, ani moZnost aplikace substituci v domécich podminkach. Blize bude o tomto

problému pojednano v kapitole 2.2.2.
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2.2 Bolest a hemofilie

2.2.1 Bolest v souvislostech

Bolest obecné je charakterizovana ve tiech rovinach: biologické, psychologické a
socidlni. Tyto roviny reciproné ovliviiuji miru prozivané bolesti JANACKOVA, 2007).
Na urovni biologické je bolest dand neurofyziologickymi a neurochemickymi procesy
souvisejicimi s organickou etiologii. Na urovni psychologické je charakterizovana
emocni kvalitou subjektivniho prozitku nemocného, kterému pacient rozumove piisuzuje
uréity vyznam. Zpusoby, jakymi se svym stavem dany pacient vypotada, do jaké miry je
schopen bolest zvladat, se nazyvaji copingové (zvladaci) strategie, a jsou Cisté
individualni zaleZitosti (RAUDENSKA, 2011). Na trovni socialni je vnimani bolesti
umocnéno postoji nejbliz§iho okoli pacienta ve smyslu pfijiméani nebo nepfijimani jeho
bolesti (JANACKOVA, 2007). Reéeno jinymi slovy, s bolesti se poji psychické i
somaticka stranka jedince. Zasahuje do emocni, rozumové, behaviordlni i do roviny
vnimani. Kazdy ¢loveék ji vnima s jinou intenzitou a priabéhem, piestoze diagndza muize
byt stejna. Protoze je ovlivnéna faktory jako je osobni zkuSenost s bolesti, citlivost k
bolestivym podnétim, dal§imi vlivy jako ,.kvalita mezilidskych vztahu, socialni vazby,
hospitalizace a odlouceni od rodiny, ekonomickd situace nemocného, emocionalni
instabilita, misto bolesti v osobni hierarchii hodnot, stres, emocni poruchy a poruchy
osobnosti“ JANACKOVA, 2007, s. 22).

Existuji 1 jina hlediska pro rozdé€leni typt bolesti napt. ,,podle etiopatogeneze
délime bolest na somatickou, viscerdlni a neuropatickou (deaferentacni)* (DLOUHA,
2002, s. 578). Podle doby trvani bolestivého stavu se pak rozliSuje bolest na akutni —nahle

vzniklou a chronickou — dlouhodobé ptetrvavajici.

2.2.2 Mechanismus vzniku bolesti u hemofilie

V piipadé hemofilie zazivaji pacienti Casto nesnesitelnou akutni bolest béhem
krvéaceni do kloubli. Hemartros je pfitomnost krve v kloubu, dochazi k tlaku na tkan a
rozpinani, projevi se otokem, bolesti a poruchou hybnosti. Chronickd bolest je u
hemofilickych pacientli definovana jako ,pretrvdvajici a/nebo prerusovand bolest
spojena s patofyziologii hemofilie, ktera si Zada zdkrok (farmakologickou nebo
nefarmakologickou lécbu bolesti), jez nezpusobi okamZité odstranéni priciny bolesti, a
ktera se projevuje castéji nez jednou do tydne po dobu delsi nez 3 mésice* (HOLSTEIN,
2012, s. 751). Chronicka bolest u hemofilikii souvisi s artropatii kloubu.
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Patofyziologii hemofilické artropatie vystizné popsal ve své praci Teyssler, ktery
se této problematice dlouhodobé vénuje. Diky opakovanému krvaceni do kloubu jsou
v jeho synovialni vystelce vyvolany zanétlivé zmény, které se postupné stanou chronické.
»Krvdaceni ma svuj pivod v subsynovialnich venoznich plexech, kde byla prokdzdna
snizend tromboplasticka aktivita® (TEYSSLER, 2014, s. 12). Krev odstranuji
synoviocyty, které se nachdzeji v membrané vystelky. Po rozpadu erytrocytt ziistavaji v
kloubu ionty zeleza. Ty drazdi jeji vystelku a zptisobi jeji zbytnéni. Vrstva synovie je poté
siln¢ vaskularizovdna a tim lehce zranitelna. Vizualné postizeny kloub vypada otekly,
stejné jako pfi akutnim krvéaceni. Na rozdil od néj je ovSem nebolestivy. ,.Nelécend
chronicka hemofilicka synovialitida postupné vede k rozvoji hemofilické artropatie tim,
Ze zasahne do metabolismu chondrocyti. Hemofilicka artropatie, vznikla na podkladé
chronické hemofilické synovialitidy, je nejcastéjsim hendikepem u pacientii s hemofilii
(TEYSSLER, 2014, s. 12). Casto je nutné zvolit chirurgické feseni, aby se piedeslo ztratd
funkce kloubu.

Jak jiz bylo feceno vySe akutni bolest pti krvaceni do kloubu lze u hemofiliki jen
stézi odliSit od bolesti vyvolané zhorSenim chronické artropatie. Pti takovéto zdméné
byva nespravné bolest 1é¢ena pouzitim koncentrovaného faktoru srazlivosti. Vice nez
50 % pacientt s hemofilii ma bolestivé klouby, které zptisobuji invaliditu a snizuji kvalitu
zivota (BLATNY, 2012, s. 3). U hemofilikd s inhibitory je situace je§té mnohem horsi.
Ve velké mife se u nich vyskytuji kloubni abnormality, nastup artropatie je mnohem
rychlejsi, trpi €astéjsi chronickou bolesti kloubli a zvySenym vyskytem intrakranidlniho
krvaceni nezZ pacienti bez inhibitoru. Pacienti s inhibitory zaZivaji vétsi omezeni rozsahu
pohybu a bolesti kloubi, hrozi u nich trojndsobné zvyseni rizika invalidity (DUTREIL,
2014, s. 1).
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2.2.3 Lécba bolesti hemofilika

Lécba hemofilickych pacientt se donedavna zabyvala primarné 1é€bou klinickych
projevi, tj. zastavenim krvéaceni, pfi¢emz bolestivym doprovodnym jevim nebyla
vénovana vétsi pozornost. Lécba akutni bolesti v souvislosti s hemartros zahrnovala
aplikaci substitu¢ni 1é¢by, klidovy rezim a ledovani do doby, nez nastal stav ulevy,
nasledné kompresi kloubu slouzici k jeho ochrané, postupné rozcvicovani a znovu
zatézovani postizené oblasti (RILEY, 2011). V nékterych ptipadech byla za akutni bolest
mylné¢ povazovana také bolest na podklad¢ chronické artropatie, jelikoz se tyto druhy
bolesti od sebe nesnadno odliSuji a z toho divodu byla nespravné lécena pouzitim
koncentrovaného faktoru srazlivosti bez vyraznéjsiho efektu (AUERSWALD, 2016).

V roce 2012 uspotadala evropskd instituce European Haemophilia Therapy
Standardization Board priizkum, ktery se konkrétné zabyval 1écbou bolesti u pacientl s
hemofilii. Do prizkumu se zapojilo 22 evropskych hemofilickych center ze 14
evropskych zemi, kterd poskytovala péci 1678 détem a 5103 dospélym pacientm.
Prostiednictvim dotaznikového Setfeni byli osloveni zaméstnanci a vedouci personal
téchto center s cilem najit shodu ve zpisobech ucinného zvladani a 1écby bolesti.
Predmétem prizkumu bylo proveétit stavajici uplatiiované 1écebné postupy z riznych
hledisek na sedmi stanovenych piipadovych scénéfich. Zavérem prizkumu bylo
konstatovano, ze ,,navzdory vysokému poctu hemofilickych pacientu se snizenou kvalitou
Zivota nasledkem bolesti, neexistuji dosud Zadné definice bolesti, ani provérené postupy,
jak ji posuzovat, ¢i lécit* (HOLSTEIN, 2012, s. 743). Vysledky Setfeni vSak poskytly
podklady, na jejichz zéklad€ byla formulovéana sada obecnych a specifickych doporuceni
pro postupy lécby. Ackoli jsou tato doporuceni od Holsteina (2012) nezdvazna, jedna se
vibec o prvni a jedinou fadu odsouhlasenych jednotnych postupti pro feSeni problematiky
zvladani bolesti v pfipadé hemofilickych pacientti. Prakticky a velmi podrobny navod,
jak pacient s hemofilii miiZze sdm zmirnit intenzitu proZivané bolesti nefarmakologickymi
postupy a zménou zivotnich navyka, poskytuje manual, ktery byl vydan v Australii v roce
2000. Vyuziva kombinace metod zamétenych na emocni, socidlni a fyzicke faktory, coz

umoziuje Usp&$né kontrolovat bolest (World Federation of Hemophilia, 2000).
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Nutnost vytvoftit standardizované postupy a lécebné protokoly pro 1écbu bolesti u
hemofilik navrhuje v zavéru svého clanku, ktery se tykal hodnoceni a 1écby bolesti
hemofilikti, Riley (2011). Prvnim takovym vystupem jsou obecna doporuceni vyse
zminovaného evropského prizkumu. Kladou diraz na prevenci vzniku bolesti a adekvatni
vzdéelanost pracovnikii hemofilickych center v otdzkach bolesti, dostatecnou edukaci
pacientli v domadci 1é¢be o pouzivani analgetik. Hodnoceni bolesti by se mélo provadét
validovanymi nastroji. Lécba akutni bolesti by méla probihat dle postupu oznacovanym
zkratkou RICE, coz znamena klid (angl. Rest) — ledovani (angl. Ice) — stahovani (angl.
Compression) a elevace (angl. Elevation).

V souvislosti s chronickou bolesti bylo vydano doporuceni, aby 1écba probihala v
n¢kolika rovinach:

. v rovin¢ farmakologické prostfednictvim podavani analgetik

. v rovin¢ nefarmakologické (akupunkturni 1é¢ba, metoda biologické zpétné
vazby, kognitivni behaviordlni terapie, metoda rozptyleni, cvi¢ebni nebo posilovaci
program, fizend vizualizace, 1écba bylinami, hydroterapie, hypndza, interaktivni terapie,
fyzioterapie, terapeutickd masaz, transkutanni elektrickd neurostimulace (TENS))

. v roving chirurgické (synovektomie, odstranéni hypertrofované synovidlni
tkané, tiplnd vymeéna kloubu, ¢i odstranéni pohyblivého kloubu a synovialni vystelky)

V tomto kontextu by mély byt peclivé zvazeny komorbidity a rizikové faktory pii
dlouhodobém uzivani analgetik. M¢la by se provadét pravidelnd kontrola nezadoucich
vedlejsich ucinkd. Soucasti 1é¢ebnych postupt by méla byt nefarmakologicka 1é¢ba.

Z hlediska specifickych doporuceni z oblasti farmakologické 1é€by se navrhuje
pouzivat Zebiikového postupu vytvoreného Svétovou zdravotnickou organizaci. Jedna se
o konkrétni tfifazové postupy stanovené pro déti a dospélé trpici jak akutni, tak
chronickou bolesti (Tabulka 1) (HOLSTEIN, 2012, s. 752). I pies tento poCin se
Auerswald (2016) domniva, Ze jsou nutné dalsi studie k lepSimu pochopeni problematiky

bolesti hemofilikll napti¢ v€kovym spektrem.
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Vliv bolesti na emocni proZivani a kvalitu Zivota pacientd s hemofilii

Tabulka 1: Trifazové postupy zvladani bolesti. Prelozeno a upraveno dle (HOLSTEIN, 2012).

Akutni bolest Chronicka bolest
Déti 1) Paracetamol* 1) Paracetamol*+ podpiirna 1écba
2) Paracetamol*+ slabé opioidy 2) Paracetamol*+ slabé opioidy
3) Opioidy v nemocni¢nim podani 3) Odkaz na specialistu z oblasti 1é¢by bolesti
Dospéli | Bez komorbidit 1) Paracetamol*+ adjuvantni 1é¢ba 1) Paracetamol*
2) Paracetamol*+ slabé opioidy 2) Cox 2 selektivni NSAID nebo neselektivni NSAID + PPI
3) Tramadol nebo silné opioidy nebo paracetamol™ + slaba opioida
3) Tramadol nebo silna opioida+ ne-opioida
S jaterni dysfunkci 1) Pfi  uziti paracetamolu nebo 1) Pfi uziti paracetamolu nebo metamizolu by se méla
metamizolu by se meéla peclivé peclivé sledovat funkce jater
sledovat funkce jater 2) Davkovani by mélo byt omezeno na maximum stanovené
2) Davkovani by mélo byt omezeno na v piibalovém letaku daného 1éciva
maximum stanovené v piibalovém 3) Cox-2 selektivni nebo neselektivni NSAID =+ PPI pouze
letaku daného 1é¢iva u pacientli s malou chronickou dysfunkci jater (nutno
sledovat renalni funkce)
S kardiovaskularni poruchou 1) Veskera NSAID je nutno pouZzivat s velkou opatrnosti
2) Pokud se pouzivaji NSAID, mély by se zvolit 1éky
s nejmenSim obsahem Cox-2, naptiklad naproxen nebo
ibuprofen. Ke zvéazeni je soub&ézné uzivani PPI
3) Dlouhodobé uzivani NSAID by se mélo vyloucit

*Pozor na riziko vzniku akutni hepatotoxicity spojené s uzivanim velmi vysokych davek, zejména u pacientii s poruchou jater

PPI = inhibitory protonové pumpy
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2.3 Emoce a bolest

~Emoce nds, zjednodusené receno, velmi rychle informuji o tom, jak se v danou
chvili citime, jak se k tomu, co se déje, vztahujeme* (KLIMOVA, 2015, s. 75). Jsou
instinktivni a velice individualni. Na informaci navazuje okamzita specificka reakce na
urovni télesné. Emoce mohou byt subjektivné pfijemné ¢i naopak a vzhledem k tomu
nasledné vytvareji pamétové stopy o situacich, jez je vyvolaly, aby se pfist¢ na né bylo
mozno lépe piipravit. VEétSinou se vrstvi, malokdy prozivame jen jeden typ emoce, uvadi
Klimova (2015).

Skutecnost, ze bolest souvisi mimo jiné také s nepiijemnym emocionalnim
zazitkem, je pfimo zahrnuta v jeji definici. Za tyto projevy odpovida konkrétné vazba
frontalniho laloku s gyruscinguli v mozkové kiife. Je tedy pochopitelné, pro¢ je mezi
obecné charakteristiky chronické bolesti zahrnuto 1 tvrzeni, ze ,,bolest je provazena
zménou psychiky nemocného”. Z psychiatrickych problémti jsou timto mysleny
predevsim deprese. V nékterych piipadech mize dojit dokonce az ke zméné osobnosti
daného jedince. Naopak deprese zase ovliviiuje toleranci k bolesti, snizuje ji. V této
souvislosti se asi u poloviny pacientd s depresivnim onemocnénim setkdvame soucasné i
s bolesti (DLOUHA, 2002, s. 578).

Problematikou psychickych poruch u chronickych onemocnéni se zabyva klinicka
psycholoZzka Raudenskad, kterd popisuje jejich vzdjemné vztahy (modely prevalence).
Uvadi, Ze se Casto u téhoz jedince vyskytuji psychickd onemocnéni zaroven s télesnym,
a to na zéklad¢ podobnych rizikovych faktort, které jsou dulezité jak pro vznik, tak pro
udrzovani obou forem patologie. K ptiznakiim se fadi napf. bolest, insomnie, nedostatek
energie, snizena sexualni touha apod. Dale konstatuje, Ze ,.télesna nemoc predstavuje
riziko vzniku psychickych poruch (poruchy nalady, uzkostné, kognitivni, psychoticke,
sexudlni, poruchy spanku)“ (RAUDENSKA, 2011, s. 33) a naopak, problémy psychické
zvysuji pravdépodobnost vzniku somatické choroby. Upozoriuje, ze existuje jisty vliv
farmakologické 1écby souvisejici se vznikem psychickych potizi. Ilustrativnim pfikladem
je dle autorky léceni hepatitidy C interferonem s naslednym vznikem depresi. Zavérem
pfipomind, Ze svij podil na vzniku somatického onemocnéni ma 1 rizikové chovani

pacienta s psychickou nemoci.
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Depresivni stavy se poji s emoci ,,smutek”. Souvisi s informaci ztraty (véci,
vztahu, iluzi ...) a télesnd reakce na ni byva rozlouceni, oplakdni, stazeni do sebe
(KLIMOVA, 2015).

Depresivni  porucha je jednou =z nejCastéjSich diagnéz psychiatrickych
onemocnéni. Projevuje se pesimismem, smutkem a beznadéji, provazi ji vztek, strach,
uzkost, nerozhodnost. Postihuje az 1/5 populace, u zen byva pfitomna 2x ¢astéji nez u
muzu. Jeji vyskyt je vysoky u pacientl s rtiznymi somatickymi chorobami, u pacienti
trpicich chronickou bolesti ji 1ze zaznamenat ve 30-45 % vSech ptipadi (RABOCH,
2001). Nemocny negativné hodnoti sebe samého, okoli a svou budoucnost, trpi
komplexem ménécennosti, obviiiuje se, miva hypochondrické i suicidalni myslenky.
Byva unaveny a vyhyba se socialnimu kontaktu (RAUDENSKA, 2011, s. 35).

Ve shod¢é s vySe uvedenym popisem vyzniva ¢Elanek (DUTREIL, 2014) o
hemofilicich s inhibitorem. PiSe se v ném, Ze az 1/3 osob ve vazném zdravotnim stavu ma
ptiznaky deprese. Muzi postizeni depresi si Casto st€zuji na Unavu, ztritu zajmu a
podrazdénost. Deprese zhorSuje celkovy zdravotni stav, pokud je diagnostikovana ve
spojitosti s jinymi chronickymi onemocnénimi. Recipro¢ni efekt chronického
onemocnéni a vyskytu deprese je ¢im dal vic znatelngjsi. Oba faktory se navzijem
umociuji.

Z toho vyplyva, ze spolecenskd izolace a deprese se muze také vyskytovat u
hemofilickych pacientd s inhibitory v duasledku dlouhodobého chronického stavu
doprovazeného bolesti a omezenou mobilitou. BohuZzel v§ak neexistuje mnoho vyzkumd,
které by se touto otazkou zabyvaly (DUTREIL, 2014). Deprese se muze vyskytovat i jako
soucast poruch pfizplisobeni na akutni nebo dlouhotrvajici stress. Je ,,casto recidivujici s
tendenci k chronicite (RAUDENSKA, 2011, s. 34). Pii téchto stavech hrozi vyznamné
riziko suicidalniho jednani. Somaticky syndrom deprese a somatické symptomy bolesti
jsou si velice podobné, a proto diagnostikovat deprese u chronicky nemocnych neni
snadné. Vyuziva se za tim ucelem predevsim inkluzivni a substitu¢ni pfistup (i=pfiznaky
deprese se zahrnuji do diagnézy depresivnich poruch nezavisle na tom, zda vznikly
primarné ¢i sekundarné; s=ncktera kritéria pro hodnoceni deprese jsou nahrazena

24

specifictéjSimi).
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Velmi zajimavy zavér vySel z americké studie (IANNONE, 2012). Riké, Ze
sledovani ptiznakl deprese v ramci celkové péce o hemofilické pacienty mize pomoci k
lepSim zdravotnim vysledklim a uspésnéjsi 1écbé. Studie probéhla v Centru hemofilie a
trombotické nemoci (USA, stat Arizona), bylo sledovano 41 dospélych hemofilickych
pacientli na zéklad¢ standardizovaného dotazniku Pacient HealthQuestionnaire (PHQ —
9), jenz se vyuziva pfi zjistovani deprese u dospé€lych jedinct. Dotazovanymi byli muzi
ve veéku 18-80 let, tietina z nich HIV pozitivni, polovina prodélavala aktudlné Zloutenku
typu C, dvé tietiny trpély funkénim poskozenim. 60 % mélo za sebou sttedni Skolu, 16 %
vysokoskolské vzdélani. 46 % z nich bylo nezaméstnanych, 22 % uvedlo nedostatek
podpory ze strany spole¢nosti, rodiny, ptatel a duchovniho spolecenstvi. 49 % z nich byli
tézci, 27 % stfedni a 10 % lehci hemofilici.

Ze studie vyplynulo, Ze kritéria definujici pfitomnost deprese napliovalo 37 %
dotazanych. U 53 % pacientl se vyskytly lehké az t€zké ptiznaky deprese. Az 76 %
pacientl s depresi zaroven trpélo funkénim poskozenim zapfi¢inénym pravé piiznaky
deprese! Odtud vychazi potieba prozkoumat vztah mezi tim, zdali depresivni stavy
mohou mit vliv na dodrzovani spravné 1écby, ¢imz by v konecném diisledku mohly vést
ke zhorSeni zdravotniho stavu pacientti. Jasnd korelace se projevila mezi vyskytem
deprese a pocitem nedostatecné ucasti ze strany spolecnosti a mezi vyskytem deprese a
nezaméstnanosti dotazovanych. Pfiznaky deprese se rovnéz zvySovaly u pacientl s
CastéjSimi krvacivymi pfihodami. Pokud byla tato studie srovnana s podobnymi, jeZ se
zabyvaly vyskytem deprese u jinak chronicky nemocnych osob, prokdzala velmi obdobny
vysledek (33 % u jinych a 37 % u hemofilik®). Na druhou stranu ve srovnani se vzorkem
bézné populace, kde je vyskyt deprese u 16 % osob, jde u hemofilie o vyrazn€ ohrozenéjsi
skupinu.

Dle tudajti poskytnutych WFH v souhrnné zpravé za rok 2012 Zili v Ceské
republice 2 hemofili¢ti pacienti s pozitivnim HIV a 183 pacientl s prokdzanou

hepatitidou typu C (World Federation of Hemophilia, 2013).
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Uzkostné poruchy se poji s emoci ,,strach®, rychl4 informace signalizuje ohroZeni,
reakce téla je boj & utek (KLIMOVA, 2015). Podle Rabocha (2001, s. 274) ,patii k
beznym emocim, které kazdy clovek behem svého Zivota proziva®. Jedna se o nepiijemny
stav bez presné definice etiologie vzniku. ,,... je casto doprovazena vegetativnimi
priznaky*, které po delsi dob¢ vedou az k inavé nebo vycerpani. S izkostnymi poruchami
se setkavame jako s nejcastéjsim dusevnim onemocnénim, béhem zivota se vyskytnou az
u jedné Ctvrtiny populace ve vyspélych zemich. Prozivani uzkosti je povazovano za
symbol 20. stoleti (RABOCH, 2001).

Spontanni tizkost vzniké a progreduje necekan€. Pokud je velmi silnd, nazyvame
ji spontanni panikou. V piipadé, ze jde o reakci na urcité okolnosti a Ize ji tudiz predvidat,
hovofime o situacni Gzkosti ¢i panice. Je-li podnétem k jejich rozvoji pouhd myslenka,
jedna se o anticipaéni tizkost nebo paniku (ZVOLSKY, 2003).

Do kategorie generalizovana tizkostna porucha (angl. generalized anxiety disorder
— GAD) spadaji pacienti s vyraznou a chronickou uzkostnou symptomatologii vyskytujici
se po dobu nejméné Sesti mésici. Stale uzkostné ocekavaji ptichod néfeho Spatného,
problémem jsou pro né i nejtrivialnéjsi véci, typicka je pro né plactivost, neschopnost si
odpocinout, zrelaxovat, koncentrovat se. Mezi télesné potize, se kterymi se 1ze u nich
Casto setkat, patii svalova tenze, nespavost a poruchy usinani, bolesti hlavy, poceni, ties
apod. Onemocnéni postihuje opét 2x Castéji Zeny, celosvétova prevalence je 8 %, existuji
znacné rozdily v zavislosti na dané kultufe (ROKYTA, 2015). ,,Odhaduje se, ze az 90 %

3

postizenych GAD trpi z celozivotniho pohledu jesté jinou dusevni poruchou,” napft.
depresi (vice nez 2/3) nebo jinymi tzkostnymi poruchami (panika, agorafobie, prosta i
socialni fobie), ,,...u Fady nemocnych s télesnou chorobou se vyskytuje uzkostna
symptomatologie, ktera miize byt podobna nebo zcela identicka s GAD* (RABOCH,
2001, s. 285).

Cast 1ékaiti si mysli, Ze je pfirozené, kdyZ uzkost doprovazi télesné onemocnéni a
nevénuji jeji diagnostice patficnou pozornost. To je ovSem ke Skod¢, ponévadz
»komorbidita somatické a psychické poruchy vede k horsi prognoze obou, paklize nejsou
Fadné léceny (RABOCH, 2001, s. 285). Uzkost vznikla na podkladu t&lesné poruchy
nema stejné znaky jako uzkost primarni. Rozdily je mozné spatfit zejména ve véku
pacienta pii vzniku onemocnéni, v pribéhu remise, familiarnosti vyskytu atd. Z hlediska
1écby se doporucuje kratkodobé uzivani anxiolytik, nez se podaii vyladit léceni

24

psychoterapii, nejlépe kognitivné-behavioralni p¥istup (ZVOLSKY, 2003).
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,,Cestou pochopeni emocni informace miizeme ménit vyznamy udadlosti,
stereotypni Ci nefunkcni zpiisoby interpretace sebe a vztahu ke sveétu. Se zmnalosti
fyziologickych reakci organismu lze i lépe chapat télesny doprovod emoci, télesné reakce.
Jejich dlouhodobe piisobeni a viliv na organové funkce postupné vedou az ke vzniku

nemoci“ (KLIMOVA, 2015, s. 76).
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2.4 Kvalita zivota

Pro kvalitu Zivota zatim neexistuje jednotna definice, pfes velkou snahu
odborniku se nedaii vymezit obsah pojmu, v laické i odborné spolecnosti je neustéle
proménovan. Ma velmi Siroky rozsah, obecné mize oznacovat cokoli, co je spojeno s
zivotni Urovni az ke spokojenosti jedince. Na tématiku kvality Zivota nelze nahlizet
z jediného uhlu pohledu, ba naopak je potieba kombinovat rizné piistupy. V odborné
literatufe je nejcastéji popisovana v pojeti dvou dimenzi, subjektivné psychologické a
objektivné prostorové, ovsem casto se od sebe neodd€luji. V soucasné dobé je tento
pohled jiz ptrekonan, Hefmanova (2012) proto navrhuje, aby se pii budoucich
vyzkumech kvalita zivota zjist'ovala ve ¢tyfech rovinach, které zohlednuji jak konkrétni
podminky, tak konkrétni vysledky Zivota ve vnéjSim 1 vnitinim hodnoceni daného
jedince. ,,Pri vyzkumu kvality Zivota tedy nemusi jit jen o to, jaké Zivotni zdroje maji
Jjedinci, ¢i skupiny jedincu k dispozici, ale i o to, jaké maji potreby a preference, zda
dané zdroje vyuzivaji, s jakou intenzitou a jakym zpiisobem™ (HERMANOVA, 2012, s.

15). Vse je ptehledné shrnuto v nasledujici tabulce:

Roviny kvality Zivota Vnéjsi vlivy Vnitini vlivy

Konkrétni podminky Ekonomické, ekologické, Geneticky podminéné fyzické a
socialni a kulturni podminky dusevni predpoklady jedince.
zivotniho prostfedi v dané Aktualni zdravotni stav, znalosti,
spolecnosti a v dané oblasti. schopnosti, dovednosti, socidlni
Obory: eckonomie, ekologie, inteligence.
sociologie, historie, Obory: Iékafstvi, genetika,
architektura atd. antropologie, psychologie atd.

Dosazené vysledky Okolni hodnoceni pfinosu Subjektivni hodnoceni dosazeni
¢loveka a vyznamu jeho Zivota. | vlastnich cilti a smysluplnosti
Obory: filozofie, etika, vlastniho zivota.
ideologie Obory: sociologie, psychologie,

socialni psychologie.

Tabulka 2: Ctyii roviny souvisejici s kvalitou Zivota. Dle (Hermanova,2012)
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Z tabulky je mozno vycist, Ze s charakteristikou individua se poji vnitini
kvality. Pfedpoklady (zivotaschopnost jedince) jsou podminény fyzickym a dusevnim
zdravim, jehoz uroven je do jist¢ miry ovlivnitelnd obory Iékarskymi a
psychologickymi. Zivotni vysledky tzn. vlastni hodnoceni Zivota (subjektivni pohoda,
spokojenost, §tésti) jsou rovnéz propojeny s medicinskymi obory. Na tomto misté je ale
potieba ptipomenout, ze fyzické zdravi nemusi ptimo ovliviiovat subjektivni vnimani
kvality zivota, nejvice zalezi na kognitivnim hodnoceni a emoc¢nim prozivani
(HNILICOVA, 2005). Ze kvalitu Zivota je potieba chapat v §ir§ich souvislostech nejen
biomedicinskych potvrzuje také Kiivohlavy (2002).

Hefmanova (2012) mapovala Sirokou skalu pohledi a znich vyplyvajicich
ptistupti a modelll v dané problematice. Nejvystiznéji je podle ni vyjadien pojem kvalita
zivota jako ,reflexe objektivnich enviromentalnich podminek a sebereflexe cloveka—
v kontextu kulturnich, hodnotovych, socialnich a prostorovych systémii a ve vztahu
k individudlnim motivacim, schopnostem, ciliim a ocekdavanim* (HERMANOVA, 2012,
s. 17). Do budoucna se predpoklada, ze toto téma bude velmi souviset s problematikou
hodnotové orientace (otdzka seberealizace — Maslowova pyramida potieb), bude mozno

jej proto zpracovavat socialné psychologicky.

2.4.1 Kvalita Zivota a hemofilie

Zahrani¢ni zdroje, ve kterych je mozné se s touto tématikou setkat, fesi u
hemofilie kvalitu zivota ve vztahu ke zdravi. Podle autorti ¢lanku je definovana jako
wsubjektivni hodnoceni viivu nemoci a lécby na fyzické, psychologické, socidlni ¢innosti
a pocit pohody v téchto oblastech® (REMOR, 2011, s. 49). Zasadni je, ze se jedné o
subjektivni prozitek, ktery nelze nijak objektivné ovétit Iékatem, v nékterych ptipadech
dokonce zavisi na vnimani blizké osoby — napft. u ditéte, které neni schopno zhodnotit
svij stav nebo u psychicky naruseného ¢lovéka. Hodnocen je stav fyzického zdravi,
télesné bolesti, funkCniho stavu a mentalniho zdravi. ,,Mezi obranné a ochranné
psychologicko-socialni faktory u hemofilie se radi emociondlni projevy. Mnoho
odbornikii poukazuje na to, Ze moznost projevit své emoce je u chronickych pacientii

spojend s lepsim prizpiisobenim se situaci® (ARRANZ, 2004, s. 21).
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Hodnoceni kvality Zivota ve vztahu ke zdravi se jevi jako velmi diilezité, v souCasnosti
se vyuziva v ramci narodnich zdravotnickych vyzkumt k posouzeni stavu zdravi a
systému lékaiské péce. Na zaklad¢ tohoto méfeni Ize sledovat tspésnost 1é¢by nikoliv
jen s ohledem na feSeni symptomu (projevii) nebo vedlejSich ucinki 1ék, ale zejména
s ohledem na subjektivni vnimani pacienta. Tato zjisténi dokonce umoziiuji porovnavat
vysledky 1é¢by v piipadech riznych nemoci, které spolu nesouvisi, a to i napfi¢ riznymi
kulturnimi prostfedimi. Mezi klinické indikatory (faktory, ukazatele) negativné
ovlivitujici kvalitu Zivota u hemofiliki jsou zahrnuty hemartrosy, krvacivé epizody,
poskozeni kloubii, HIV infekce, virus hepatitidy C, pfitomnost chronické bolesti
nesouvisejici s krvacenim a pfitomnost inhibitoru (REMOR, 2011).

V tomto kontextu je nutné zminit, Ze kvalita Zivota pacientl s inhibitory je
podstatné nizsi nez u hemofilikli bez inhibitord, souvisi to s jejich vy$§im vyskytem
potizi s mobilitou, hospitalizaci, Skolni a pracovni absenci, problémy s udrzenim préace,
spolu s vys$imi 1éCebnymi ndklady. Problémy, kterym celi pacienti s inhibitory se
spojuji a maji znacny negativni dopad na Zivotni pohodu stejné jako psychosocialni
postaveni. Jejich osobni i pracovni Zivot je tim plné¢ zasaZen. Studie, které zkoumaly
zdravotné podminénou kvalitu zivota ukazaly, ze mnohem vice pacientd s inhibitory
mélo potize se zvladanim kazdodennich zivotnich problémi ve srovnani s ostatnimi
hemofiliky. VSe se také negativn€ odraZi na pacientové vnimani sebe sama a sebeucte.
Nizké sebevédomi je spojovano s depresi, uzkosti a nizkymi socidlnimi ofekévanimi
(DUTREIL, 2014).

Raudenska (2011, s. 25) popisuje, Ze ,,sebepojeti u nemocnych zahrnuje
subjektivni prozivani bolesti, nemoci a nemocného téla, a proto zalezi na pristupu
kazdého jedince a jeho okoli, jakou si vytvori predstavu mista své osobnosti ve svete a
spolecnosti. Bylo prokazéano, ze hemofilici maji niz$i sebevédomi nez zdravi jedinci.
Ve studii 60-ti hemofilickych pacientti (7<20let, 53>20let), kteti byli srovnavani se 78
zdravymi subjekty bylo zjiSténo, Ze pacienti s hemofilii méli nizs$i sebevédomi nez
kontrolni skupina, pficemz nizké sebevédomi je spojeno s potencidlem rozvinuti deprese
nebo tizkostnych stavit (DUTREIL, 2014). Zajimavé vysledky prizkumu CSH z roku
2011 prokazuji, ze hemofilie ovlivituje zivoty pacientll s riznou intenzitou-podle jeji
zavaznosti a v zavislosti na metodach 1éceni. Pozitivni vzkaz, ktery tento vyzkum pfinesl
je, ze kvalita Zivota pacientit s hemofilii se za poslednich 20 let vyrazné zlepsila“

(Cesky svaz hemofiliki, 2011, s. 1).
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Pro ziskani vyssi kvality zivota u chronicky nemocnych v souvislosti s lepsi péci
je Raudenskou (2011) navrhovéano zatadit do péce biopsychosocidlni model zdravi a
nemoci, tymovou spolupréci a efektivni konzultace.

Chronické onemocnéni totiz probiha nejen na zékladé vlivu biologickych
faktorti, ale souvisi také stypem osobnosti, se strategiemi, jak zvladat zatéz, je
ovlivnéno kulturnim a socidlnim prostfedim. Souhrnné jsou tyto polozky nazyvéany
biopsychosocidlnimi faktory. ,,Nedostatecné zjistené psychosocidalni dimenze v péci o
chronicky nemocné vede k utrpeni a invalidite*, upozornuje Raudenska (2011, s. 29).

Pod pojmem biopsychosocidlni model se rozumi zarazeni ,,psychologického
pristupu do lékatské péce” a predpoklada se pti ni spoluprace 1ékard, psychologl i
dalSich zainteresovanych odbornikl. Jedna se o komplexni pfistup, pfi némz se vénuje
pacientovi péce v oblasti biologické, psychologické, socidlni 1 spiritudlni, tim se tato
stava efektivnéjsi a ispésnéjsi. Je zacilena na prevenci, Zivotni styl a zménu chovani ¢i
postoji. Také Klimova (2015) doporucuje ,,divat se na cloveka v jeho komplexnosti
v souladu s prirodnimi zdakony s respektem k individualité a pribéhu Zivota, ktery tato
individualita tvori*.

Vramci péce lze dle Raudenské (2011) vyuzit nékolik forem konzultaci.
Konzultace u lékare, konzultace zaméfena na edukaci sestrou, konzultace zaméfena na
zlepseni zdravi — specidlné vyskolenou sestrou, konzultace zamétena na zdravi tykajici
se nespolupracujicich nemocnych, psychoterapie zaméfena na zdravi pro jedince
neschopné akceptovat chronické onemocnéni. Skupinové 1 individudlni psychoterapie

zminuje 1 Raboch (2001).
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Hemofilickym pacientim s inhibitorem je rovnéz doporufovan integrovany
pristup k problémim. Intervence zlepSujici jejich kvalitu zivota se nejlépe fesi
s pristupem multidisciplinarniho tymu. Zahrnuje zdravotni sestry, socidlni pracovniky,
fyzioterapeuty, ergoterapeuty a psychology. Klinicka péce je zamétfena na prevenci a
zvladani krvéacivych piihod, pravidelné navstévy fyzioterapeuta jsou vyznamné pro
udrzeni dobrého stavu kloubti, zmirnéni komplikaci pohybového aparatu, chronické
artropatie a chronické bolesti. V psychosocialni oblasti je jiz od raného véku dilezité
mapovani piiznakti nizkého sebevédomi, nizkych zvladacich schopnosti, deprese,
uzkosti a zneuzivani ndvykovych latek. Kli¢ové pro kvalitu zivota pacienta je
ptizplsobit se situaci, ze hemofilie je komplikovana inhibitorem. M¢l vyuzivat Sirokou
Skalu sluzeb a zdrojii nabizenych odbornikem z psychosocidlniho tymu, které jsou
zapotiebi k feSeni vzdélavacich potieb, zaméstnani, finanéniho zajisténi, mezilidskych
vztahti, rodi¢ovskych dovednosti, dusevniho zdravi, starnuti a dalSich potizi. Cilem
intervenci je udrzeni dobré fyzické funkce, prevence kloubnich onemocnéni a
chronickych bolesti. Vyznamné je sledovani ptiznaky pocinajicich dusevnich problémd,
které mohou velmi negativné ovlivnit kvalitu Zivota a odhodlani k 1é¢bé (DUTREIL,

2014).
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2.5 Systém péce o hemofiliky v CR

2.5.1 CNHP

V soucasnosti se péci o pacienty s hemofilii vénuji tzv. hemofilicka centra, ktera
zajiStuji Siroky rozsah sluzeb jako je diagnostika, komplexni 24hodinova péce,
pravidelné kontroly, a pfedevSim spolupraci s ostatnimi oddélenimi pfi tvorbé postupt
léCeni jinych onemocnéni u hemofiliki. Jsou to pracovisté¢ akreditovana na zakladé
dosazené¢ urovné v oblastech kvalifikace, vybaveni, sebehodnoceni a komunikace dle
pozadavkl Svétové hemofilické federace (WFH). Momentaln€ v republice pracuji zvIast
pro dospélé a zvlast’ pro déti tii centra komplexni péce — CCC (angl. Comprehensive Care
Centers) v Praze, Brné, Ostravé a Sest hemofilickych 1écebnych center — HTC (angl.
Haemophilie treatment centers) ve méstech Hradec Kralové, Liberec, Plzen, Ceské
Budgjovice, Olomouc, Usti nad Labem. Oba typy zafizeni jsou si podobn4, centra typu
CCC maji navic k dispozici psychologa, odbornika na rehabilitaci a nabizeji moznost
prenatalni diagnostiky. Vyhradné pecuji o hemofiliky s inhibitory, o hemofiliky na
imunotoleranéni 16¢bé a o ty, ktefi podstupuji chirurgicky zakrok (Cesky svaz hemofilik,
2012). Chod vsech center spravuje Cesky narodni hemofilicky program (CNHP). Jedna
se 0 ,,celostatni aktivitu, jejiz cilem je neustdlé zvysovani dobré urovné péce o nemocné
s hemofilii a dalsimi vrozenymi krvacivymi stavy™ (CNHP, 2012). Cile CNHP se zaméfuji
na diagnostiku, lécbu, prevenci komplikaci, kvalitu Zivota, prenatdlni diagnostiku a
poradenstvi. Tento program fesi otdzku efektivniho fizeni nakladi a koordinuje vSechny
procesy tykajici se péce o pacienty. Problematiku hemofilie se snaZzi feSit v kontextu
celorepublikové a regionalni politické agendy, ve spojeni se zajmem laické i odborné
vetejnosti a na irovni mezinarodni spolupréce. V ramci partnerskych struktur EU a WHO
zavadi do praxe jejich nova doporuceni. Pribézn€ monitoruje celkovy stav tykajici se

pé&e o pacienty s poruchami krevniho sraZeni a kazdoroéné jej hodnoti (CNHP, 2012).
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2.5.2 OfSetiovatelska péce

Osetrovatelska péce tvori podstatnou soucast péce celkové. V centrech pracuji
specialné vyskolené sestry, jejichz prace je v mnoha ohledech specificka. Tyka se
aplikace koagulacniho faktoru, v této souvislosti je potfeba zminit, ze sestra musi
davérovat pacientovi, pokud ji upozoriiuje na pocinajici krvaceni, piestoze se jesté
klinicky nemanifestuje (PENKA, 2009). Je dilezité ¢asto sledovat a kontrolovat krvaceni
(v€etné pritomnosti krve pii zvraceni nebo ve stolici), monitorujeme také otoky a
intenzitu bolesti. Bolest totiz hemofiliky limituje a ma ohromny vliv na jejich psychicky
stav. Z medikace je kontraindikovano pouziti kyseliny acetylsalicylové (aspirin,
acylpyrin), rovnéz neni zadouci dlouhodobé uzivani nesteroidnich antirevmatik z ditvodi
rizika slizni¢niho krvaceni v zaludku (HOLSTEIN, 2012). Intravendzni aplikace ma sva
pravidla, bezpodmine¢né se pouzivaji jednorazové rukavice. Neziidka se sestry u
hemofilikii setkdvaji s permanentnim centralnim katétrem, pfi manipulaci dodrzuji
standardizované postupy. V ramci hygienické péce je nezbytné velmi Setrné zachazeni
s ohledem na bolestivé a ztuhl¢ klouby, manipulace miize byt spojena s rizikem
opétovného krvaceni. U téchto pacientli neni povoleno pouzivat intramuskularni injekce
— v souvislosti s velkym rizikem nasledného krvaceni do svalu (PENKA, 2014). Pti
aplikaci subkutannich injekci je nutna casové delsi komprese (JONES, 2007). Mezi hlavni
potieby téchto pacientli patii, krom¢ aplikace srazecich faktorl, potieba kvalitniho
spanku a odpocinku z diivodu zna¢né Unavy zpiisobené bolesti, dale potfeba bezpeci a
jistoty. Pfi krvéceni jsou ohroZeni deficitem télnich tekutin, nedostatkem bilkovin a
Zeleza, proto je dilezité vSe sledovat, pfipadné doplnit ubytky. Cilem je upozornit na
nejpodstatnéjsi specifika, ne detailni vycet vSech sesterskych intervenci. V $ir§im thlu
pohledu se zdravotni sestra stdva pro hemofilika hlavni kontaktni osobou (organizuje
kontrolni prohlidky, vyzvedavani 1ékl1), koordinatorem 1écebné péce (zajistuje potiebna
vySetieni, je prostfednikem mezi 1ékafi a pacientem), edukatorem (vysvétluje postupy pii
zdravotnich potizich a uc¢i aplikaci faktoru), informatorem (sdé€luje nejnovejsi poznatky a
trendy v 1écbé, diagnostice atd.), vykonavatelem oSetfovatelské péce (odbéry, kontrola
FF, aplikace 1¢kt a podpiirné 1écby). Diky dlouhodobym kontaktiim se nezfidka sestra
dostane i do role pacientova diivérnika a mize tak byt obeznamena nejen o jeho
zdravotnich problémech, ale také o situaci rodinné, socialni apod. Bez nadsazky lze fict,
ze zdravotni sestra hemofilika patii k jeho dilezitym partneriim, pfimo ¢i nepfimo velmi

ovliviiyje jeho Zivot.
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2.5.3 Pacientské organizace

Hemofilické pacienty se snazi maximalné¢ podporovat i jejich pacientské
organizace. Cesky svaz hemofilikti (CSH) je ,,dobrovolnd organizace sdruzujici zdjemce
o hemofilii a von-Willebrandovu chorobu. Hlavnim posldanim je informovat ¢leny o vsem,
co je zajimd a hdjit jejich potieby” (Cesky svaz hemofilikt, 2012). CSH je &lenem
Svétové hemofilické federace (WFH) a Evropského hemofilického konsorcia (EHC).
Uzce spolupracuje se sdruzenim rodi¢t — Hemojuniorem, jeZ se podili na pomoci détem
postizenym hemofilii jiz od roku 2001 (Hemojunior, 2016). Ob¢& organizace se
soustied’uji na dostupnost maximalniho mnozstvi informaci o hemofilii, snazi se pacienty
podporovat v udrzovani dobré télesné kondice organizovanim rekondi¢nich pobyti,
nabizi moznost naucit se samoaplikaci 1é¢ebnych preparatt jiz v détském véku poradanim
letnich tabori, pfipravuji regiondlni setkani, na kterych maji pacienti a rodi¢e moznost
poradit se s odborniky a vyvijeji mnohé dalsi prospésné aktivity. Mezi nejvétsi piinosy
patii prilezitost setkavat se a seznamovat s lidmi v podobné naro¢né Zivotni situaci,
moznost poznat a vyuzit zkuSenost jinych, Sance najit porozuméni a pochopeni. Vsechno
to jim velmi pomaha vyrovnat se svym osudem. I diky ¢innosti a podpote téchto sdruzeni
maji hemofilici v dnesni dob¢ nesrovnatelné lepsi podminky pro zZivot s timto zdravotnim

omezenim nez piedchozi generace.
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3  EMPIRICKA CAST

3.1 Cile prace a pracovni hypotézy
Pro bakalatskou praci byly stanoveny nasledujici cile a hypotézy.

Cil ¢. 1: Zmapovat problematiku bolesti u dospelych hemofilikli v soucasnosti.

Cil ¢ 2: Popsat vzajemné vztahy mezi bolesti, kvalitou zivota a emo¢nim vnimanim
téchto pacientt.

Cil &. 3: Urcit faktory, jez nejvice ovliviiuji jejich bolest a kvalitu Zivota.

Cil ¢. 4: Pomoci dotaznikového Setfeni ziskat data ke statistickému zpracovani.

Cil ¢. 5: Ziskana data spravné analyzovat a interpretovat.

Hypotéza €. 1: Lze predpokladat, Ze pacienti s hemofilii, kteti udavaji silné€;si intenzitu
bolesti, udavaji také horsi kvalitu Zivota.

Hypotéza ¢. 2: Lze predpokladat, ze ¢im intenzivnéj$i deprese se u téchto pacientli
vyskytuje, tim horsi kvalitu zivota pacient popisuje.

Hypotéza €. 3: Lze predpokladat, ze ¢im intenzivnéjsi tizkost tito pacienti prozivaji, tim
maji horsi kvalitu Zivota.

Hypotéza ¢. 4: Lze piedpokladat, Ze pacienti se siln€jsi intenzitou bolesti budou udavat
hor$i emo¢ni proZivani.

Hypotéza €. 5: Lze predpokladat, ze starsi pacienti budou udavat nizsi kvalitu Zivota
v souvislosti s vyssi intenzitou bolesti a hor§im emo¢nim proZivanim.

Hypotéza €. 6: Lze predpokladat, ze profylaktickd 1écba sniZuje intenzitu bolesti, ma
pozitivni vliv na kvalitu Zivota, miru uzkosti a deprese.

Hypotéza €. 7: Lze predpokladat, ze rodinny stav ovliviiuje kvalitu Zivota hemofiliki.
Hypotéza ¢. 8: Lze predpokladat, Ze misto bydlisté ovliviiuje kvalitu zivota.

wewr

je horsi jejich kvalita zivota.
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3.2 Metodika Setreni

Pro sbér dat k bakalatské praci byla zvolena forma dotaznikova. Prace se zamétuje
na posouzeni vlivu bolesti na kvalitu Zivota dospélych hemofilikii skrze emocni
prozivani. Proto byly vybrany tii standardizované dotazniky: A36Hemofilia-QoL,
specificky dotaznik pro stanoveni kvality zivota osob s hemofilii, BDI-II (Beckova Skala
deprese-II), dotaznik slouzici k ur€eni depresivnich symptomti, GAD-7 (Generalizovana
uzkostna porucha-7), skala zjistujici miru uzkosti. Pro znazornéni intenzity emoc¢niho
prozivani (nepohoda, tizkost, deprese), intenzity bolesti a subjektivniho hodnoceni kvality
zivota byla zvolena vizudlné-analogova Skala — Teplomérova stupnice emoci, jez je
modifikaci Emo¢niho termometru pouzivaného u onkologickych pacientii. Pro doplnéni
dalSich udaji byl vytvofen a pouzit vlastni polostrukturovany dotaznik zjist'ujici

demograficko-anamnestické udaje. Pacientim byly pfedkladdny v nasledujicim potradi.

3.2.1 Anamnestické udaje

Vlastni polostrukturovany dotaznik obsahuje 17 otazek. Pii zjistovani
anamnestickych udaji jsme se soustiedili na zjiSténi obecnych informaci o pacientech.
Otazka 1-6 se tykala véku, vzdélani, rodinného stavu a zazemi, zamé&stnani, mista
bydlisté. Otazky 7-13 souvisi s primarnim onemocnénim — hemofilii. Otazky 14-16 maji
vztah k bolesti. Posledni otazka méla doplitujici charakter a zjiStovala aktualni télesnou

hmotnost potifebnou k piepoctu uzivané davky léku.

3.2.2 Dotaznik A36Hemofilia-QoL

Dotaznik A36Hemofilia-QoL byl vybran z diivodu jeho aktualnosti a univerzalni
platnosti (posledni a specificky zaméteny dotaznik, ktery byl ovéten a validovan) a diky
tomu, zZe jej lze vyuZit ve spojitosti s jinymi dotazniky.

Prvni verzi dotazniku vytvateli odbornici ve Spanélsku ve spolupraci s nékolika
hemofilickymi centry. Proces probihal na zaklad€ standardnich postupii a metodologii pro
zpracovani dotaznikli v n¢kolika fazich:

1. Vydefinovani sledovanych okruhii tykajicich se kvality Zivota na zékladé fizenych
rozhovorti s pacienty (n = 47) a poskytovateli pée (n = 26) a na zaklad¢

kvalitativni obsahové analyzy — vydefinovano 75 sledovanych polozek.
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2. Upftesnéni obsahu a spolehlivosti dotazniku na zaklad¢ konzultaci s odborniky (n
= 12) s ohledem na pfijatelnost, porozuméni a relevanci textu k hemofilii a jejich
zpétné vazby zpracované do formulatt. Uprava polozek, ke kterym méli odbornici
piipominky. V ramci této faze byl pocet otazek zredukovan na 44 sledovanych
polozek, 10 tematickych okruht.

3. Pilotni testovani a ziskani predbéznych psychometrickych udaji (n = 35)
(ARRANZ, 2004).

O rok pozdéji byla zvetfejnéna druha verze dotazniku, kterd vznikla na zaklad¢
vyhodnoceni pted-vyzkumné psychometrické studie provedené na narodni urovni
(Spanélsko) u 121 dospélych respondentii za pouziti 1. verze dotazniku. Ziskana data byla
zanalyzovana z hlediska jejich kvality, reliability, validity a zaroven v souvislosti s
uplatnénim pfistupu zohlediiujiciho ndzory pacienta a zdravotniho persondlu spiSe nez
nazor vyzkumnika nebo fakta sesbirand z literatury. Na zdkladé¢ vyhodnoceni bylo z
dotazniku vylouc¢eno 8 otazek, pti¢emz tematické okruhy se zredukovaly z 10 na 9 okruhii
(REMOR, 2005).

Tento dotaznik je vhodny pro respondenty ve véku 17 let a vySe. Jeho vyplnéni
trva cca 10—-15 minut. Jeho obsahem je 36 otdzek rozdélenych do deviti okruhi. Pro
vyhodnoceni jednotlivych dotazli se pouziva pétibodové Lickertovy skaly na stupnici 0—
4 body. Body za jednotlivé otazky lze s¢itat souhrnnég, nebo v ramci jednotlivych okruhd.
Ptitom plati, Ze ¢im vyssi je celkova bodova hodnota, tim vyssi je u daného respondenta
vnimany pocit kvality Zivota. Pfesné instrukce k hodnoceni je moZno ziskat u autora (E.
Remor) a ve zjednoduSené verzi jsou pifimo soucasti dotaznikd.

Celkova interni konzistence metody (testovani spolehlivosti §kal) méfend dle
Cronbachova alfa koeficientu je rovna 0,95. Tato hodnota udava, Ze se jedna o vysokou
vnitini konzistenci. Celkova reliabilita byla ovéfena retestem po mésici zpracovani
dotazniku, pti¢emz pouzity Pearsontiv koeficient byl roven 0,92; p<0,001. Dotaznik byl
rovnéZ testovan z hlediska validity a porovnan s dotazniky typu SF 36, EQ 5D (REMOR,
2005). Pro nase Setfeni se Cronbachovo alfa rovna 0,91 s 95% intervalem spolehlivosti

0,89 az 0,94.
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Pted pouzitim pro Ceské respondenty byla provedena kontrola piekladu textu
dotazniku z anglického originalu do ¢eského jazyka. Nebyly shledany Zadné nedostatky
v prekladu a dotaznik byl pouzit v existujici pielozené podobé. Rovnéz byl kontaktovan
autor a pozadan o souhlas s pouzitim tohoto dotazniku v bakaléatské praci. Jeho souhlas
viz piiloha. Pokud je ndm znamo, tento dotaznik zatim nebyl validovdn na dospélé

hemofilické populaci v Ceské republice.

3.2.3 Teplomérova stupnice emoci

Dotaznik emoc¢ni termometr je jednoducha, rychlé a standardni testovaci skala pro
urceni a monitorovani emocnich potizi v klinické praxi. Vytvofiil jej Mitchell (2007)
primarn¢ pro pacienty s nadorovym onemocnénim. Test md jednoduchy vizudlné-
analogovy vzhled, zahrnuje nékolik polozek vystihujicich emocni stavy jako naptiklad
uzkost, deprese, zlost a potfebu pomoci a dalsi. V kazdé polozce je zobrazen barevny
teplomér se stupnici 0-10, ktera je pro vétsi piesnost délend po 0,5 cm. Proto se pfti
statistickém vyhodnocovani nasobi kazd4 zodpovézend hodnota deseti. Nula odpovida
nulové mife emocniho prozitku, hodnota deset oznacuje nejvy$si moznou miru
pocitované emoce. Dotazovany toto subjektivné hodnoti za obdobi uplynulého tydne.
Pro vétSinu pacientd vcetné starSich lidi a déti je jednoduse pochopitelny, snadno se
vypliiyje a rychle se vyhodnoti. Pro klinické vyuziti neni zpoplatnén.

Pro naSe Setfeni byl pouzit emoc¢ni termometr, upraveny samotnym autorem pro
pacienty s bolesti, ktery byl pojmenovan Teplomérova stupnice emoci. Obsahuje 6
polozek, 4 polozky se tykaji emoc¢niho rozpolozeni. Konkrétné se jednd o nepohodu,
uzkost, depresi a zlost. Dalsi dvé poloZky monitoruji bolest a celkovou kvalitu Zivota,
které¢ s emocemi vyznamné souvisi. V piipadé polozky celkova kvalita Zivota nula
odpovidd nejnizsi kvalité, deset nejvyssi mozné kvalité Zivota, a proto pii vypoctu
celkového skore pracujeme s reciprocni hodnotou. Celkové skére emocniho impactu

stanovime souctem hodnot ziskanych v kazdé polozce.
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K vyhodnoceni je mozno pouzit dva rizné postupy: prvni moznost je pouziti
hrani¢niho nastaveni v hodnoté odpovidajici bodu 3, kdy 0-3 znamena nizkou miru
zkoumaného emoc¢niho stavu — neni nutna dalsi intervence, 4-10 urcuje miru rizikovou,
je signalem, ze pacient ma byt dale podrobn¢ vysSetfen. V tomto pfipad¢ se ovSem jedna
o Setfeni orientacni. Pokud ale k diagnostice pouzijeme souCasné jeSté jiny
standardizovany dotaznik, jsme schopni s jeho pomoci urcit specifické hranice pro dané
onemocnéni neboli tzv. cut-off. Takto bylo postupovano v nasem vyzkumu, kdy jsme
k Teplomérové stupnici emoci pouzili k porovnani dalsi tfi standardizované dotazniky
(A36Hemofilia-QoL pro kvalitu zivota, BDI-II pro depresi, GAD-7 pro uzkost).

Pro Teplomérovou stupnici emoci byla zjiSténa v nasem Setfeni vysoka
konzistence pomoci Cronbachova alfa = 0,91; 95% interval spolehlivosti (0,88; 0,93).
Diskrimina¢ni sila $kal (korigovana korelace §kal s celkovym skore) byla urena takto:
Nepohoda — 0,86; Uzkost — 0,84; Deprese — 0,81; Zlost — 0,69; Bolest — 0,67; Kvalita

zivota — 0,61. To znamena, ze polozky spolu souvisi.

3.2.4 GAD-7

GAD-7 je dotaznik obsahujici sedm otazek, které jsou vyuzivany ke stanoveni
generalizované uzkostné poruchy, pfedev§im v primarni péci. V roce 2004-2005 byl tento
dotaznik testovan ve Spojenych statech, ke zjiSténi prevalence a komorbidit uzkosti.
Validizace byla provedena v roce 2006 v Némecku (SPITZER, 2006). Testovano bylo
5030 dobrovolnikl z ¢ehoz 53,6 % bylo tvofeno Zenami s vékovym primérem 48 let. Ve
srovnani s muzi mély Zeny mirné vyssi skore tizkosti. Ptiblizné 5 % dotazanych doséhlo
vyS$§iho skore nez 10 bodt, 1 % ziskalo skore vySsi nez 15. Na zédkladé téchto vysledkt
byl dotaznik doporucen k méteni miry tzkosti u bézné populace. Skore dotazniku GAD-
7 se vypocita pomoci pfifazeni hodnot 0,1,2, a 3, kategoriim odpovédi ,,viibec ne®,
»nekolik dni®, ,,vice nez polovinu dni®, ,,témét kazdy den®, v daném potadi, a nakonec
sectenim hodnot vSech odpovédi na otazky. Celkem lze ziskat maximaln€ 21 bodu.
Hodnoty skore 5,10 a 15 jsou vzaty jakozto cut-off hodnoty pro mirnou, stfedni a silnou
uzkost v daném potadi. V ptipad€, ze je tento test pouzit k zakladnimu stanoveni,
doporucuje se pii zjisténi hodnoty vyssi nez 10 nasledné provést detailné€jsi vySetfeni
pacienta. Pouzitim hrani¢ni hodnoty skore rovné 10 bodd, je senzitivita dotazniku 89 %

a specifita 82 %.
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Dotaznik GAD-7 lze vyuzit ke zjisténi 3 typi uzkostnych poruch — panicka
uzkostna porucha (senzitivita 74 %, specifita 81%), socialni uzkostna porucha (social,
senzitivita 72 %, specifita 80%) a po traumaticka stresova porucha (senzitivita 66 % a
specifita 81%) (LOWE, a dalsi, 2008; KROENKE, a dalsi, 2007). U nastroje v naSem
vyzkumu byla stanovena vysoka vnitini konzistence — Cronbachova alfa 0,91 , s 95 %

intervalem spolehlivosti v rozmezi (0,89 ; 0,94).

3.2.5 BDI-II

»Beckova sebeposuzovaci skala pro dospélé (BDI-II) je vysoce spolehlivy nastroj
k urceni intenzity deprese” (PTACEK, 2016, s. 270). Jedna se o standardizovany
dotaznik, ktery vznikl v roce 1961 - autor A.T. Beck, od té doby byl n€kolikrat revidovan.
Posledni revize prob¢hla v roce 1988. Originalni nazev je angl. Beck Depression
Inventory — II. Slouzi k urceni pfitomnosti a zdvaznosti depresivnich symptoml za
pomoci 21 otazek, jejichz odpovédi jsou hodnoceny na Skale 0-3. Celkové skore ziskame
seétenim bodi jednotlivych otazek, kdy maximalni bodové rozpéti je od 0 do 63. Skéla
zahrnuje tfi typy otdzek z oblasti kognitivni, somatické a afektivni. Zachycuje ¢asové
obdobi uplynulych dvou tydnt. Je ur¢ena osobam od 13 do 80 let.

Cesky preklad dotazniku a jeho manualu vznikl v roce 1999 (piekladatelé Preiss
a Vacift). V roce 2016 probéhlo testovani na 1027 Ceskych respondentech k ovéteni
validity a reliability. Studii bylo prok4zdno, Ze vyznamnou roli hraje pohlavi, mira
vyskytu deprese je vySsi u zen nez u muzl. Proto byla v nasem Setfeni pouzitd verze testu
,»1-91 muzi®“. Dale byla potvrzena vysoké vnitini konzistence dotazniku v nasem Setieni
— Cronbachova alfa méla stanovenou hodnotu 0,92; 95 % interval spolehlivosti: (0,90;
0,94). Vysledky vyzkumu dokazaly, Ze i v ¢eském piekladu je BDI-II nastrojem s
vysokou validitou a reliabilitou, a proto by mél byt vyuzivan k diagnostice depresivnich
symptomu. Ziskané vysledky mohou byt vyuZity k nastaveni norem pro ¢eskou populaci
a slouzit pro porovnani s populaci klinickou. ,,Ceskd verze BDI-II se tak dd pokladat za
kvalitni psychometricky nastroj* (PTACEK, 2016, s. 270). Beck navrhl na zakladé
standardizacni studie v angli¢ting tyto cut-off skore: 0-13 minimalni nebo Zadna deprese,
14-19 mirnd deprese, 20-28 stiedni deprese, 29-63 tézka deprese. Jeho doporuceni je
respektovano a pouzito pii hodnoceni v bakalaiské praci (PTACEK, 2016).
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3.3 Organizace Setfeni a zpracovani dat

Distribuci dotazniku pfedchazela konzultace s MUDr. Salajem (UHKT)
odbornikem na problematiku hemofilie u dospélych pacientd. Dle jeho doporuceni byly
zvoleny kritéria vybéru: pacienti s t€¢Zkou formou hemofilie, piipadné se stfedné tézkou
formou, u kterych lze pfedpokladat vyskyt chronické bolesti ve véku 18+.

Z diivodu nizkého poétu pacienti s t&zkou formou hemofilie v CR (cca 300 osob)
bylo potieba kontaktovat co nejvétsi pocet téchto osob, a proto byla pozédana o
spolupréaci organizace CSH. Byli osloveni zastupci této pacientské organizace, ktefi
pfislibili rozeslat privodni dopis s odkazem na elektronickou verzi dotaznikového Setfeni
vSem svym ¢leniim spliujicim dand kritéria. Timto zpsobem bylo osloveno 90 osob
v obdobi 30.7. - 30.9.2016. Celkem bylo vyplnéno 81 elektronickych verzi. Soucasné
v terminu od 1.7. do 30.9.2016 byla kontaktovana i1 hemofilickd centra. Na zékladé
telefonické domluvy byly zrealizovany osobni navstévy v téchto centrech, pfi kterych
byly pfedény tisténé podoby dotaznikli vedoucim Iékaiftim s prosbou o naslednou
distribuci pacienttim. Jednalo se o tyto centra: Praha, Brno, Ostrava, Ceské Bud¢jovice,
Liberec, Olomouc a Plzen. Celkem bylo takto rozdistribuovano 75 sad tiSténych verzi
s pruvodnim dopisem (viz pfiloha). Byla zajisténa anonymita vSech ucastnikd vlozenim
sady odpovédi do neozna¢ené obalky (1 sada = 1 obalka). Setfeni bylo ukon&eno po 3
mésicich, kdy bylo ziskdno zpét 39 vyplnénych sad dotaznikdi, pfevzato od vedoucich
lékatid. Z obou zplisobl distribuce bylo ziskdno 120 sad dotazniki, ze kterych bylo
vylouéeno z diivodu netplného vyplnéni 15 sad dotaznikli. Celkovy soubor respondenti
je tvofen 105 hemofiliky. Obsahuje nad rdmec i 6 hemofiliki s lehkou formou
onemocnéni, ktefi byli po zvazeni do studie zahrnuti taktéz. Néavratnost Cinila 72,72 %.
Ke zpracovani bylo z tohoto celku pouZito 87,50 %.

Pouzité metody statistické analyzy dat vychéazely z hypotéz vyzkumu o vztahu
mezi vybranymi sledovanymi proménnymi. Analyza vztahu mezi odstupfiovanymi
prom&nnymi byla zaloZzena na Spearmanové korelacnim koeficientu. Pokud jedna
z proménnych méla nominélni charakter, byl testovan rozdil distribuce vztahovaného
kvantitativniho znaku pomoci t-testu (v piipadé¢ dvou kategorii) nebo pomoci
jednofaktorového modelu analyzy variance (v ptipad¢ vice kategorii). Pro analyzu dat byl
pouzit program IBM SPSS, tabulky a grafy byly vytvofeny v programu Microsoft Excel
2016.
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3.4 Charakteristika zkoumaného vzorku

Primarné byli osloveni hemofilici v CR, u kterych bylo mozno ptedpokladat
vyskyt chronické bolesti, tzn. hemofilici se stiedni a t€Zkou formou. Nicméné soubor
respondenttl je ve finalni verzi tvoien pacienty vSech forem hemofilie, obou typi A 1 B,
z celé Ceské republiky ve vékovém rozmezi 18-79 let. Sbér dat probihal v Gasovém

obdobi 1.7-30.11.2016. Podrobnéji je vzorek zpracovan v nasledujicich kapitolach.

3.4.1 Obecna charakteristika vyzkumného vzorku

Nejprve jsou popsany obecné udaje ziskané z polostrukturovaného dotazniku.
Otazka 1-6 se tykala véku, vzdélani, rodinného stavu a zazemi, zaméstnani, mista
bydlisté. Dalsi otazky 7-13 souvisi se zdkladnim onemocnénim. Otazky 14-16 maji vztah
k bolesti. Posledni otazka je pouze dopliujici a zjistuje aktudlni télesnou hmotnost
pottebnou k pfepoctu uzivané davky léku.

Otazka ¢. 1: Vek

Vék

N platnych 105
Pramér 38,8
Median 36,0
Modus 27,0
Cetnost modu 7,0
Sm. odchylka 15,0
Minimum 18
Maximum 79

Tabulka 3: Veék respondentii
V souboru respondentl byl primérny v€k pacienta témét 39 let. NejmladSimu
hemofilikovi bylo18 let a nejstarSimu 79 let.

Otazka €. 2: Vzdelani

Vzdélani Frekvence %
Zakladni 12 11,43
Stredoskolské 60 57,14
Vysokoskolské 33 31,43
Celkem 105 100,00

Tabulka 4: Nejvyssi dosazené vzdelani respondentii

Vice nez polovina dotazovanych mélo stfedoSkolské vzdélani (57,14%),
vysokosSkolsky vzdélanych je asi tietina (31,43%) a 12 hemofiliki uvedlo zékladni

vzdélani.
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Otazka €. 3: Rodinny stav

Rodinny stav Frekvence %
Svobodny 56 53,33
Zenaty 42 40,00
Rozvedeny 7 6.67
Celkem 105 100,00

Tabulka 5: Rodinny stav
Ze souboru 105 respondentl tvotilo vétsi polovinu (53,33%) svobodni
muzi. Skupinu Zenatych muzi tvofilo 40 %. Rozvedenych bylo 7 muzi (6,67%).

Otazka ¢.4: Rodinné zazemi

Rodinné

zazemi Frekvence %
Ziju s rodinou 88 83,81
Ziju sam 17 16,19
Celkem 105 100,00

Tabulka 6: Rodinné zazemi

Tabulka 6 zobrazuje rozlozeni zkoumaného vzorku ve smyslu rodinného zazemi.
Vétsina respondentt Zilo s rodinou.

Otazka ¢&.5: Bydlite

Bydlite Frekvence %
Velkomésto (nad 100 000 obyv.) 34 32,38
Velké mésto (do 100 000 obyv.) 26 24,76
Malé mésto (do 10 000 obyv.) 19 18,10
Vesnice (do 2 000 obyv.) 26 24,76
Celkem 105 100,00

Tabulka 7: Velikost obce

Ttetina dotdzanych odpovédéla, Ze Zila ve velkoméste (32,38%). Ve velkém méste
a na vesnici bydlel stejny pocet osob (24,76%). Nejméné z nich bydlelo v malém mésté
(18,10%).

Otazka €. 6: Aktualni pracovni status

Pracovni
status Frekvence %
Ddchodce 23 21,90
Nezaméstnany 4 3,81
Student 8 7,62
Zaméstnany 70 66,67
Celkem 105 100,00

Tabulka 8: Pracovni status
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Z vyse uvedené tabulky vyplyva, Ze vétSina hemofiliki byla v dobé prizkumu
zaméstnana (66,67%). Dalsi velka ¢ast byla tvotena dichodci (zahrnuje obé skupiny,
starobni i invalidni) a to v poctu 23 (21,90%). Nezaméstnani byli pouze 4 muzi (3,81%)
a 8 hemofilikt studovalo (7,62%).

Otazka €. 7: Diagnostika hemofilie

Vék diagnostikovani

nemoci Frekvence %
0-3 86 81,90
3-6 12 11,43
6+ 7 6,67
Celkem 105 100,00

Tabulka 9: Vek urceni nemoci

VétSina dotazovanych uvedla, ze u nich byla hemofilie rozpoznana nejpozdéji ve
3 letech (81,90%). U dalSich 12i hemofiliki bylo onemocnéni diagnostikovano
v predskolnim veéku (11,43%). Zajimavosti je skupina sedmi pacientl, u kterych byla
nemoc urcena az po Sestém roce véku, ve dvou piipadech dokonce kolem tficatého roku
veku (jednalo se o pacienty s lehkou formou hemofilie).

Otazka ¢. 8: Dédicnost

Dédi¢cna

hemofilie Frekvence %
Ano 79 75,24
Ne 26 24,76
Celkem 105 100,00

Tabulka 10: Dédicnost onemocnéni
V nasem souboru respondenti uvedlo 75,24 % dotazanych, ze v jejich pfipadé se
jednalo o hemofilii dédi¢nou. Oproti tomu se 26 hemofiliki domnivalo, Ze se v minulosti
v jejich rodinach hemofilie nevyskytovala (24,76%)
Otazka €. 9: Typ hemofilie

Typ hemofilie Frekvence %
A 93 88,57
B 12 11,43
Celkem 105 100,00

Tabulka 11: Rozdéleni podle typu hemofilie

Vyzkumného Setfeni se zucastnilo 88,57 % hemofilikli typu A (insuficience

FVIII) a 11,43 % pacientd s hemofilii B (insuficience FIX).
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Otazka €. 10: Zdvaznost hemofilie

Forma hemofilie Frekvence %
Lehka (L) 6 5,71
Stfedni (S) 20 19,05
Tézka bez inhibitoru (TB) 74 70,48
Tézka s inhibitorem (TI) 5 4,80
Celkem 105 100,00

Tabulka 12: Rozdeleni hemofiliki dle tihy onemocnéni
Ve vySetfovaném vzorku tvofili nejvétsi cast pacienti s tézkou formou (T)
hemofilie (79 osob), pét z nich byli hemofilici s inhibitorem (4,80%). Onemocnéni se
stitedné tézkou zévaznosti bylo zastoupeno 20ti hemofiliky (19,05%). Dotazniky vyplnilo
také 6 lehkych hemofilikl (5,71%).
Otazka ¢. 11: Uzity typ prepardtu

Preparat Frekvence %
By-passing 6 5,71
agent
Plazmaticky 63 60,00
Rekombinantni 36 34,29
Celkem 105 100,00

Tabulka 13: Typ substitucnich preparatii vyuzivanych k lécbe
Tabulka 13 zobrazuje zastoupeni plazmatického, rekombinantniho a by-passing
agent preparatu v 1écbé pacientli s hemofilii.

Otazka €. 12: Profylakticka lécba

Profylaxe Frekvence %
0,0 34 32,38
1,0 4 3,81
1,5 2 1,90
2,0 35 33,33
3,0 28 26,67
3,5 2 1,90
Celkem 105 100,00

Tabulka 14: Pocet preventivnich davek tydné
Profylakticky nebylo 1é¢eno 34 dotazovanych, coz tvotilo 32,38 % celku. Zbyla
¢ast, 71 pacienti, tuto formu 1€cby vyuzivalo s riznou frekvenci aplikace substitu¢nich
preparatii. Nejcastéjsi rezim prevence je 2x (33,33%) a 3x (26,67%) tydné. Vyjimecné
byla indikovana varianta tiikrat za dva tydny nebo obden (1,90%).
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Otazka ¢. 13: Jednordzova davka profylaxe

Davka

prevence

N platnych 71
Pramér 21 1U/kg
Median 20 IU/kg
Sm. odchylka 7 IU/kg
Minimum 5 1U/kg
Maximum 40 IU/kg

Tabulka 15: Pocet jednotek lékit aplikovanych jednordazové na kg hmotnosti

Pro zjisténi téchto hodnot byly zpracovany dvé otazky z dotazniku, a sice otazka
tykajici se t€lesné hmotnosti (¢.17) a poctu jednotek pouzitych pti profylaxi (¢.13). Ve
stanoveném vzorku hemofilikti na profylaktické 1écbé byla primérné uzivana davka 21
IU/kg. Pti¢emz rozpéti davek bylo od 5 IU/kg az do 40 IU/kg.

Otazka ¢. 14: Neuropatologie

Neuropatologie |  Frekvence %

Bezvédomi 8 7,62
Epilepsie 3 2,86
Nemél 90 85,71
Operace mozku 4 3,81
Celkem 105 100,00

Tabulka 16: Druhy neuropatologii
Ve vétsing ptipadd (85,71%) neméli dotazovani hemofilici zadny zavazny
neurologicky problém. Osm pacientii uvedlo, ze byli v bezvédomi (7,62%). Epilepsii trpi
3 pacienti (2,86%) a 4 pacienti prodélali operaci mozku.

Otazka €. 15: Chronicka bolest

Chronicka
bolest Frekvence %
Ano 65 61,90
Ne 40 38,10
Celkem 105 100,00

Tabulka 17: Pocet odpoveédi na pritomnost chronické bolesti

Tabulka 17 popisuje Cetnost vyskytu chronické bolesti ve zjiStovaném souboru.

Subjektivné se pacienti v 65 ptipadech domnivali, ze trpi chronickou bolesti.
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Otazka €. 16: Tlumeni bolesti

Tlumeni bolesti

12;11,43%

19; 18,10%

Neopiodni analgetika = Nesteroidni antirevmatika
Slabé opioidy = Silné opioidy
= Nic

Obrdzek 1: Strategie zvladani bolesti
Vyse uvedeny obrazek popisuje situaci v uzivani 1€kt proti bolesti u
dotazovanych hemofilikli. Nej€astéji byla pouzivana nesteroidni antirevmatika (38,10%).
Slabé¢ opioidy uzivalo 19 pacienti a silné opioidy 3 pacienti, coz dohromady ¢ini 20,96%.

Ptiblizn¢ tfetina dotdzanych neuzivala zadné 1éky tlumici bolest.

3.4.2 Zpracovand souhrnnda data ziskand 7 dotazniku A36 Hemofilia-QoL

Data ziskana od respondentti byla vyhodnocena podle skérovaciho manualu.
Kvalita Zivota je popsana celkovym skore dotazniku. Proto bylo vyuzito pfedevsim této
vypoétené hodnoty. Cim vys§i bodové skore, tim lepsi kvalita Zivota. V nize uvedené
tabulce jsou pro ilustraci zpracovany jednotlivé podSkaly tohoto dotazniku, jedna se o

ziskané bodové hodnoceni.

Sm. Cetnost
A36 podskaly Primér | odchylka | Median | Minimum | Maximum Modus | modu
Fyzické zdravi 18,78 7,12 20 4 31(*32) 24 10
Denni aktivity 9,63 4,39 11 0 16 (*16) 13 14
Poskozeni kloubt 6,51 2,63 7 0 12 (*12) 6 16
Bolest 4,04 2,28 4 0 8 (*8) 2 17
Spokojenost
s lIé€bou 6,10 1,71 6 0 8 (*8) 6 28
Potize s I1é€bou 11,84 2,71 12 4 16 (*16) 13 20
Emocionalni funkce 11,83 4,52 12 1 20 (*20) 16 20
Psychické zdravi 7,29 2,94 7 0 12 (*12) 10 18
Vztahy 14,10 5,34 15 0 20 (*20) 20 18
Celkova kvalita
zivota 90,10 28,21 93 17 136 (*144) 81 4

Tabulka 18: Popisna statistika podskal dotazniku A36QoL. (*) oznacuje maximalni moznou dosazitelnou hodnotu.
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Pro porovnani je uvedena tabulka s hodnotami ziskanymi v pilotnim Setfeni,

kterého se zacastnilo 121 pacientil ve Spanélsku v roce 2005 (REMOR, 2005).

Sm.
A36 podskaly Primér | odchylka | Minimum | Maximum
Fyzické zdravi 21,2 71 3 32(*32)
Denni aktivity 10,2 4,5 0 16 (*16)
Poskozeni kloubt 7,0 2,8 0 1(*12)
Bolest 47 2,2 0 8 (*8)
Spokojenost
s lé€bou 6,2 1,5 0 8 (*8)
Potize s Ié€bou 12,1 3,1 2 16 (*16)
Emocionalni funkce 13,2 4,3 2 20 (*20)
Psychické zdravi 7,7 2,9 0 12 (*12)
Vztahy 15,5 4,5 3 20 (*20)
Celkova kvalita
Zivota 99,0 26,7 28 138 (*144)

Tabulka 19: Vysledky pilotniho testovani A36Hemofilia-QoL. (n=121). Dle (REMOR, 2005)

Hodnoty jsou mirné vyssi nez u naseho vzorku. Rozdil u celkové kvality zivota je
témet 10%. Coz mohlo byt zptisobeno odlisnymi demografickymi a klinickymi faktory.
Lze fici, Ze podprimérnou kvalitu zivota maji ti, jejichz skore je niz§i nez primérna
hodnota — smérodatna odchylka. Pro nas soubor respondentti se jedna o 18 pacientd, ktefi

tuto podminku spliuji.
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Pro zajimavost a nazornost je znovu graficky zpracovana podskala ,,Poskozeni

kloubt* vySe uvedeného dotazniku, jez velice uzce souvisi s danym tématem prace.

Poskozeni kloubut

16
14
12

(1, 2] (3, 4] 5, 6] 7, 8] {9, 10] {11,121
0, 1] (2, 3] {4, 5] {6, 7] (8, 9] {10, 11]
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Pocet pozorovanych
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Obrazek 2: Rozlozeni odpovédi respondentii v zavislosti na dosazeném skore v podskale poskozeni kloubii

Obrazek 2 zobrazuje rozlozeni urovné poskozeni kloubli u dotazovanych

hemofilikil. Vyssi bodové skore predstavuje méné poSkozené klouby.
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Obrdzek 3: Uroveii poskozeni kloubii v zavislosti na stupni hemofilie.
Obrazek 3 zachycuje priimérnou hodnotu dosazenou v podskale poSkozeni kloubti
v dotazniku A36Hemofilia-QoL v zédvislosti na form¢ hemofilie. Hodnota 0 urcuje

nejvyssi miru posSkozeni, hodnota 12 zadné kloubni problémy.
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3.4.3 Zpracovand souhrnna data ziskand ze Skaly Teplomérova stupnice

emoci

Testovano bylo 6 polozek — nepohoda, tizkost, deprese, zlost, bolest a celkova
kvalita zivota. Dotazovany oznacil na stupnici 0-10 miru subjektivniho vnimani dané
podskaly, vztahuje se k ¢asovému obdobi ,,v poslednim tydnu®. Pti kone¢ném hodnoceni
se z ditvodu ptesnosti ziskané body prepocitavaji, a sice nasobi 10x (hodnotové skore je

v mm). Ziskali jsme nasledujici odpovéedi:

Teplomérova stupnice emoci

50
45
40
35
30
25

20

Pocet pozorovanyh [%]

15

10
. [ Wl |.|.||||
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

0

Pocet bodu

B Nepohoda Uzkost ™ Deprese MZlost M Bolest

Obrazek 4: Relativni zastoupeni dosazeného poctu bodii v TSE v jednotlivych polozkach.

Obrazek 4 zachycuje, kolik procent dotazovanych dosahlo stejné trovné bodt
v jednotlivych polozkach — nepohoda, uzkost, deprese, zlost, bolest.

TSE,_, Nepohoda Uzkost Deprese Zlost Bolest I?.Vahta Celkem
podskaly Zivota

Priumér 32,4 28,4 20,8 24,5 36,6 66,0 176,7
STk 25,5 26,8 26,1 27,6 27,6 23,0 129,3
odchylka b b b b b b b

Tabulka 20: Priumeérné hodnoty dosazené v jednotlivych podskalach dotazniku TSE.
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V ptipadé polozky ¢.6 ,.celkové kvality zivota®“ je hodnoceni reciprocni, kdy O

v

zivota. Proto ziskané vysledky popisuje samostatny Obrazek 5.

Celkova kvalita zivota
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Obrazek 5: Relativni zastoupeni dosazeného poctu bodu v TSE — kvalita Zivota.

\Forma Celkovy
hemofilie Lehka Stredni Tézka soucet
Intenzita bez s
bolesti TSE — Bolest inhibitoru inhibitorem
2
®
N 0 1 2 7 10
- 10 3 2 13 1 19
é 20 3 12 1 16
30 1 6 7 14
= 40 1 5 1 7
©
2 50 1 1 12 14
? 60 1 3 4
70 3 4 7
g 80 1 5 1 7
(7] 90 4 1 5
100 2 2
Celkovy soudet 6 20 74 5 105

Tabulka 21: Udavand intenzita bolesti pro jednotlivé formy hemofilie.
Tabulka 21 shrnuje rozloZeni odpovédi respondentil na intenzitu bolesti
v zavislosti na form& hemofilie. Prvni sloupec zndzorfiuje intenzitu bolesti, druhy
piedstavuje bodové hodnoceni v dotazniku TSE a zelenou barvou je oznacena oblast, ve

které jsou zapsany pocCty respondentli s odpovidajici trovni hemofilie a mirou bolesti.
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Silné bolest se vyskytuje jen u tézké a stiedni formy hemofilie. Tento fakt bude

znazornén v nasledujicich obrazcich.

Lehkd forma

0; 0%

= 7adnd = mirna = stfedni = silna
Obrazek 6: Procentudlni zastoupeni udavané intenzity bolesti u lehkych hemofilikii.

Obrazek 6, Obrazek 7 znazornuje udévané intenzity bolesti v Teplomérové
stupnici emoci — podskala bolest, jak je oznacili hemofilici s lehkou a stfedni formou. Je

mozno porovnat pocet pacientil v riznych prozivanych intenzitach bolesti.

Stredni forma

® 74dna bolest = mirna bolest stfedni bolest = silnd

Obrazek 7: Procentudlni zastoupeni udavané intenzity bolesti u stiedné tézkych hemofiliki.
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Tézka forma bez inhibitoru

20; 27%

® 73dnd = mirnd = stfedni = silnd
Obrazek 8: Procentudlni zastoupeni uddavané intenzity bolesti u tezkych hemofilikii bez inhibitoru.

Obrazek 8, Obrazek 9 znazorfiuje udavané intenzity bolesti v Teplomérové
stupnici emoci — podSkéla bolest, jak je oznacili hemofilici s t€Zkou formou bez a
s inhibitorem. Je mozno porovnat pocet pacientd v riznych prozivanych intenzitach

bolesti.

Tézka forma s inhibitorem

0; 0%

= 73dnd = mirna stredni = silnd

Obrazek 9: Procentudlni zastoupeni uddavané intenzity bolesti u tézkych hemofilikii s inhibitorem.
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LFeor;nS?ni . Lehka | Stredni Tézka Scfdfé‘t"y
TSE — Uzkost bez inhibitoru | s inhibitorem
0 2 4 24 30
10 3 8 11
20 4 10 14
30 2 3 9 14
40 3 2 2 7
50 1 1 9 11
60 1 3 4
70 1 5 6
80 1 3 1 5
90 2 2
100 1 1
Celkovy soucet 6 20 74 5 105

Tabulka 22: Udavana hladina uzkosti v dotazniku TSE.
Tabulka 22 ptedstavuje zastoupeni ziskanych odpovédi na pocitovanou miru tzkosti
v zavislosti na stupni hemofilie dotazovanych, které¢ oznacili v dotazniku TSE na skale

rozmezi 0-10 (odpovida 0-100 mm v tabulce).

\Forma Celkovy
hemofilie Lehka Stredni Tézka soucet
s
TSE — Deprese bez inhibitoru | inhibitorem
0 3 8 36 47
10 3 12 1 16
20 1 2 6 1 10
30 4 2 1 7
40 2 2
50 1 6 9
60 1 3 4
70
80 1 4 1 6
90 3 1 4
100
Celkovy soudet 6 20 74 5 105

Tabulka 23: Uvadené hladiny deprese v zavislosti na tize hemofilie.

Tabulka 23 shrnuje zastoupeni ziskanych odpovédi na pocitovanou miru deprese
v zé&vislosti na stupni hemofilie dotazovanych. Odpovédi byly oznaceny v dotazniku TSE
na Skale rozmezi 0-10 (odpovida 0-100 mm v tabulce).

Pro naSe Setfeni byla stanovena vysoka vnitini konzistence Teplomérové emocni

stupnice Cronbach-oa = 0,91; 95 % interval spolehlivosti: (0,88; 0,93).

52



Bakalarska prace

Vliv bolesti na emoc¢ni prozivani a kvalitu Zivota pacientl s hemofilii

3.4.4 Zpracovand souhrnna data ziskand 7 dotazniku GAD-7

Dotaznik GAD-7 slouzi ke stanoveni generalizované uzkostné poruchy. Zjist'uje,
jak casto dotazovany, béhem poslednich dvou tydnt, zaznamenal néktery z uvedenych
sedmi problémii. Vybér hodnoceni zahrnuje bodovou skalu 0-3 (vlibec ne — témét kazdy

den). Maximalni mozna ziskana hodnota je 21 bodl, v naSem vzorku respondentl je

nejvyssi pocet bodu 18. Vysledné odpovédi jsou zobrazeny v néasledujicim obrazku.

Pocet pozorovatelnych [%]
= = N N w
o (6] o (6, ] o

vl

GAD-7

0 1-3 4-6 7-9

0
10-12 13-15 16-18
Bodové rozpéti
Obrazek 10: Relativni zastoupent dosazeného poctu bodit v GAD-7.
Pocet
Tézka bez |Tézkas hemofilik(

GAD-7\Forma hemofilie Lehka Stfedni | inhibitoru |inhibitorem |celkem
Nevyznamna hladina (0-4) 3 12 48 2 65
Mirna uzkost (5-9) 2 6 20 1 29
Stredni Uzkost (10-14) 1 2 3 1 7
Silna uzkost (15-21) 0 0 3 1 4
Celkovy soucet 6 20 74 5 105
Prdmérna hodnota GAD-7 4 4.6 3,7 8

Sm. odchylka priméru 3,5 3,9 4.1 6

Tabulka 24: Uvadena hladina vzkosti dle formy hemofilie.

Tabulka 24 znazorfiuje rozlozeni odpovédi ziskanych z dotazniku GAD-7. Je zde
shrnuto, jak hodnotili hladinu Gzkosti pacienti rozdilnych stupni hemofilie dle ziskaného
bodového skore. Celkove udava 38,09% dotdzanych néjakou miru pocitované uzkosti.

V nasi studii bylo stanoveno Cronbachovo-a = 0,91; 95 % interval spolehlivosti: (0,89;

0,94).
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3.4.5 Zpracovand souhrnnda data ziskand z dotazniku BDI-I1

Dotaznik BDI-II je standardizovany ke zjistovani miry deprese u pacientti béhem

poslednich 14 dnd. Dotazovany vybird u 21 tvrzeni takovy vyrok, jez nejlépe vystihuje

jeho aktualni stav. Vyroky jsou hodnoceny v rozmezi 0-3 body. Cim vy$si bodové skore,

tim vyssi pravdépodobnost depresivnich stavii. Maximalni pocet bodi je 63.Nasledujici

obrazek shrnuje vysledky odpovédi hemofilikli. Nejvyssi ziskana hodnota testovani byla

35 bodu.

w w b
o u O

=N
[S2 I ]

Pocet pozorovanych [%]
= N
o (6]

45
5 I
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0-5 6-11

BDI-II

12-17 18-23 24-29 30-35
Bodové rozpéti
Obrazek 11: Relativni zastoupeni dosazeného poctu bodit v BDI-I1.
Tézka bez |Tézkas Celkovy

BDI [I\Forma hemofilie Lehka Stredni | inhibitoru |inhibitorem |soucet
Nevyznamna hladina (0-13) 5 18 58 2 83
Mirna deprese (14-19) 0 2 8 1 11
Stredni deprese (20-28) 0 0 4 2 6
Tézka deprese (29-63) 1 0 4 0 5
Celkovy soucet 6 20 74 5 105
Primérna hodnota BDI-II 8,3 5,9 8,9 16,8
Sm. odchylka priiméru 10,8 4,3 8,8 9,9

Tabulka 25: Uvadena mira deprese dle formy hemofilie.

Tabulka 25 zobrazuje odpovédi respondentii, které jsou rozdéleny dle tize

hemofilie. Pfedstavuje jejich uvadénou miru deprese, jez byla zjisténa pievedenim

ziskaného bodového skore v dotazniku BDI-II. Celkem udéva né&jakou miru deprese

20,95% dotazovanych. V nasi praci jsme zjistili vysokou vnitini konzistenci BDI-II

Cronbach-a = 0,92; 95% interval spolehlivosti: (0,90; 0,94).
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3.5 Vysledky testovani hypotéz

Hypotéza ¢. 1: Lze predpokladat, Ze pacienti s hemofilii, kteFi udavaji silnéjsi
intenzitu bolesti, udavaji také horsi kvalitu Zivota.

Hypotéza se vztahuje ke Skéle bolesti v teplomérové stupnici emoci a ke Skale
celkové kvality zivota, které¢ jsme zjist'ovali v dotazniku A36 Hemofilia-QoL. K testovani
této hypotézy byl pouzit Spearmaniv korelacni koeficient, pro testovani zavislosti dvou

veli¢in. Ke grafickému znazornéni byl vybran bodovy graf.

Qol/Bolest
160,00
140,00 ‘ * o
120,00 g, i ' $ ®
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(2 ‘ 0..‘.. . ‘
= 80,00 ° ‘ °
e} "-...‘
S 60,00 o 8 ©°°C.. g 2
[ ° ' °-e....
40,00 o © )
20,00 o 8
0,00
0,00 20,00 40,00 60,00 80,00 100,00 120,00
Bolest TSE

Obrazek 12: Zavislost kvality Zivota na bolesti

Byl detekovan silny zaporny korelani vztah mezi kvalitou Zivota méfenou
dotaznikem A36 Hemofilia-QoL a bolesti stanovenou v teplomérové stupnici emoci (r=-
0,72; p<0,001), ktery je ilustrovan viz Obréazek 12. Cim vyssi je ziskané skore v dotazniku
A36 Hemofilia-QoL, coz znamend lepsi kvalitu Zivota, tim niz§i je intenzita bolesti.
Hypotéza byla piijata. Vztah intenzity bolesti k jednotlivym polozkdm dotazniku
A36Hemofilia-QoL je zobrazen v ptiloze 9. Z udajli v ni vyplyva, Ze s intenzitou bolesti

nejsilngji negativné koreluje polozka ,,Fyzické zdravi®.
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Hypotéza ¢. 2: Lze predpokladat, Ze ¢im intenzivnéjSi deprese se u téchto pacientt
vyskytuje, tim horsi kvalitu Zivota pacient popisuje.

Hypotéza se vztahuje ke Skale deprese métené Teplomérovou stupnici emoci a ke
Skale celkové kvality zivota, kterou jsme zjiStovali v dotazniku A36 Hemofilia-QoL.
K testovani této hypotézy byl pouzit Spearmaniv korelacni koeficient, pro testovani

zavislosti dvou veli¢in. Ke grafickému zndzornéni byl vybran bodovy graf.
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Obrazek 13: Zavislost kvality Zivota na depresi.

Byl prokéazan zaporny korelacni vztah mezi kvalitou Zivota méfenou dotaznikem
A36 Hemofilia-QoL a depresi stanovenou v teplomérové stupnici emoci (r=-0,60; p
<0,001), ktery je ilustrovan viz Obrazek 13. Cim lepsi kvalita Zivota, tim mirngj3i forma
deprese. Hypotéza byla pfijata. Vztah miry deprese k jednotlivym polozkdm dotazniku
A36Hemofilia-QoL je zobrazen v ptiloze 9. Z udajii v ni vyplyva, ze s mirou deprese

nejsilngji negativné koreluje polozka ,,Psychické zdravi.
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Hypotéza €. 3: Lze predpokladat, Ze ¢im intenzivnéjSi uzkost tito pacienti prozivaji,
tim maji horsi kvalitu Zivota.

Hypotéza se vztahuje ke Skale uzkosti v TSE a ke skale celkové kvality zivota,
které¢ jsme zjistovali v dotazniku A36 Hemofilia-QoL. K testovani této hypotézy byl
pouzit Spearmantiv korela¢ni koeficient, pro testovani zavislosti dvou veli¢in. Ke

grafickému znazornéni byl vybran bodovy graf.
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Obrazek 14: Zavislost kvality Zivota na uzkosti pacientil.

Byl detekovan zaporny korela¢ni vztah mezi kvalitou Zivota méfenou dotaznikem
A36 Hemofilia-QoL a tzkosti stanovenou v teplomérové stupnici emoci (r=-0,58; p
<0,001), ktery je ilustrovan viz Obrazek 14. Cim vys§i je skor v dotazniku kvality Zivota
(tim lepsi kvalita Zivota), tim niZ8i je uzkost udana v teplomérové stupnici emoci.
Hypotéza byla pfijata. Vztah miry uzkosti k jednotlivym polozkdm dotazniku
A36Hemofilia-QoL je zobrazen v pfiloze 9. Z tidaji v ni vyplyva, Ze s mirou uzkosti

nejsilnéji negativné koreluje polozka ,,Psychické zdravi®.
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Hypotéza ¢. 4: Lze predpokladat, Ze pacienti se silnéjsi intenzitou bolesti budou
udavat horsi emocni proZivani.

Hypotéza se vztahuje ke skéale nepohody, izkosti, deprese a ke Skale bolesti, které
jsme zjistovali v Teplomérové stupnici emoci. K testovani této hypotézy byl pouzit
Spearmantiv korela¢ni koeficient, pro testovani zévislosti dvou veli¢in. Ke grafickému

znazornéni byl vybran bodovy graf.
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Obrdzek 15: Zavislost emocniho proZivini na bolesti.

Statisticky nalez je vyznamny, jelikoz hodnota p <0,05 u vSech zjiStovanych
vztahii. Hodnoty Spearmanova koeficientu pro jednotlivé zdvislost jsou nésledujici:
Nepohoda/Bolest (1=0,65; p <0,001), Uzkost/Bolest (r=0,50; p <0,001) a Deprese/Bolest
(r=0,49; p <0,001). Dan¢ vztahy jsou zobrazeny viz Obrazek 15 a vypovidaji o tom, ze
¢im vys$si intenzita bolesti v populaci hemofilikl, tim vysSi je dosazené skore ve
Skale nepohody, Uzkosti a deprese. Tomu odpovida i vysoka vnitini konzistence této

metody. Hypotéza byla piijata.
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Hypotéza ¢. 5: Lze predpokladat, Ze starSi pacienti budou udavat nizsi kvalitu Zivota
v souvislosti s vy$$i intenzitou bolesti a horSim emo¢nim proZivanim.

Byla zjisténa signifikantni zaporna korelace mezi sledovanymi proménnymi (r=-
0,53; p <0,001), kterymi jsou vek a kvalita zivota zjisStovana z dotazniku A36 Hemofilia-
QoL, coz znamena, Ze s rostoucim vékem klesa kvalita zivota viz Obrazek 16. Déle jsme

tedy podrobili analyze i jednotlivé domény teplomérové emocni stupnice:
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Obrazek 16: Zavislost kvality Zivota na véku pacientl.
TSE Celkova TSE _TSE
QL Nepohoda Uzkost TSE Deprese | TSE Bolest
R 0,35 0,22 0,15 0,21 0,39
o] 0,000 0,026 0,124 0,035 0,000

Tabulka 26: Vysledky statistické analyzy pri sledovani vztahu véku a jednotlivych polozek TSE.

V tabulce vySe jsou uvedeny vysledné hodnoty Spearmanova korela¢niho
koeficientu (R) a dosaZené hladiny vyznamnosti (p) popisujici vztah mezi jednotlivymi
Skalami teplomérové stupnice emoci a vékem dotazovanych. Byl zjistén statisticky
vyznamny korela¢ni vztah mezi vékem a kvalitou zivota, mezi vékem a bolesti, mezi
veékem a nepohodou, mezi vékem a depresi. Pouze v ptipad¢ uzkosti vzhledem k véku
nebyl test statisticky signifikantni (p=0,124). Zavérem lze tedy fici, Ze s rostoucim vékem
klesa kvalita Zivota, zvySuje se mira bolesti i mira deprese a nepohody. Hypotéza byla

¢astecné piijata.

59



Bakalarska prace Vliv bolesti na emocni proZivani a kvalitu Zivota pacientd s hemofilii

Hypotéza ¢. 6: Lze predpokladat, Ze profylakticka 1é¢ba sniZuje intenzitu bolesti, ma
pozitivni vliv na kvalitu Zivota, miru uizkosti a deprese.

Pro tyto kategorie bylo potieba ud¢€lat predvybér dat, a to pouze pro tihu hemofilie
sttedni a tézkou, z divodii popsanych v teoretické Casti. Pro vypocet dat byly vyuzity

otazky 10 a 12 z anamnestického dotazniku. Tato data byla pouzita k ovéteni hypotézy 6.

Profylaxe N platnych Pramér Sm. Odchylka
Ano 71 91,23 26,31
Ne 28 86,07 32,85

Tabulka 27: Vysledky HS dotazniku A36 pro pacienty s profylaxi a bez.

Levenuv test t-test
F P t P
A36-QoL 0,160,695 | -0,26 | 0,795
A36-BOLEST 0,390,537 0,35(0,729
TSE-BOLEST 0,360,552 -0,72 (0,475
TSE-UZKOST 0,580,448 -0,24 (0,813
TSE-DEPRESE 0,180,671 0,37(0,716
TSE-QoL 0,540,467 0,540,589
GAD-7 2,080,153 -1,17 0,246
BDI-II 2,48(0,119| -0,43| 0,67

Tabulka 28: Zavislost vybranych skal na profylaxi
Nebyl zjistén signifikantni rozdil mezi primérnymi skory v jednotlivych
skupinach, jelikoz v kazdé kategorii je p>0,05. Hypotéza tudiZ neni potvrzena.
Nebyl zjistén vztah mezi profylaxi kvalitou Zivota a emo¢nimi doménami v Teplomérové

stupnici emoci. Hypotéza nebyla ptijata. Komentai v kapitole Diskuse.

Hypotéza ¢. 7: Lze predpokladat, Ze rodinny stav ovliviiuje kvalitu Zivota
hemofilikii.

Dle odpovédi na otazku ¢. 3 (nestandardizovany dotaznik) byly rozdéleny
dosazené hodnoty celkového skore A36 Hemofilia-QoL na pfislusné skupiny. Tyto

kategorie byly statisticky zpracovany viz Tabulka 29.

Rodinny stav N platnych Primeér Sm. odchylka
Rozvedeny 7 65,3 23,2
Svobodny 56 99,2 25,8
Zenaty 42 82,1 27,6

Tabulka 29: Skupinové priumery a smerodatné odchylky dle rodinného stavu.
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Byl zjistén statisticky vyznamny rozdil mezi priaméry jednotlivych skupin
(F=8,36; p <0,001). Skupina svobodnych hemofilikt doséhla v dotazniku A36 Hemofilia-
QoL vyssiho celkového skére nez skupina Zenatych ¢i rozvedenych. Zde muzeme
usuzovat, ze chronické onemocnéni ovliviiuje kvalitu Zivota pravdépodobné az tehdy, kdy
je na nemocného kladena vétsi mira zodpovédnosti, napt. kdyz ziji ve svazku a planuji

nebo maji déti, coz souvisi se starostmi, které mohou snizovat kvalitu jejich Zivota.

Hypotéza byla piijata.

Hypotéza ¢. 8: Lze predpokladat, Ze misto bydlisté ovliviiuje kvalitu Zivota.
Ke kategorizaci byly pouzity odpovédi z otdzky 5 (anamnesticky dotaznik)

obdobn¢ jako u hypotézy 7. Hodnoty praméra jsme ziskali z uvedenych hodnot v TSE —

podskala Celkova kvalita zivota. (Vyssi hodnota piedstavuje nizsi kvalitu zivota!)

Sidlo N platnych Pramér Sm. Odchylka
Vesnice 26 28,8 20,5
Malé mésto 19 48,4 25,7
Velké mésto 26 33,5 21,7
Velkomésto 34 30,3 221

Tabulka 30:Skupinové priumery a smérodatné odchylky dle velikosti sidla.
Byl zjistén statisticky vyznamny rozdil mezi priméry jednotlivych skupin
zivota, naopak na vesnici a ve velkomésté se zda, Ze kvalita Zivota pro hemofiliky je
nejlepsi. Hypotéza byla pfijata. Lze to odivodnit méné stresujicim a zdravéj$im

prostiedim vesnice. Lepsi dostupnosti zdravotni péce a kvality sluzeb ve velkoméstech.

Hypotéza ¢. 9: Lze predpokladat, Ze ¢im zavaZnéjsi stupen hemofilie pacienti maji,
tim je horsi jejich kvalita Zivota.

Ke kategorizaci byly pouzity odpovédi z otazky 10 (nestandardizovany dotaznik).

Stupen N Sm.
hemofilie platnych | Primér Odchylka

Lehka forma 6 95,7 29,9
Stiedni forma 20 100,5 23,1
Tézka bez 74 89,4 27,5
inhibitoru

Tézka 5 52,6 29,4
s inhibitorem

Celkem 105 90,1 28,2

Tabulka 31: Skupinové priméry a smérodatné odchylky dle formy hemofilie pro dotaznik A36-QolL.
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Signifikantni zaporny vztah mezi kvalitou zivota a stupném diagnézy byl
prokdzan pouze v piipadé Skaly A36 Hemofilia-QoL. U skaly Teplomérovych emoci
prokazan nebyl. Nejnizsi kvalitu Zivota udavaji pacienti nalezici do skupiny tézka
hemofilie s inhibitorem (r=-0,25; p=0,012) viz Obrazek 17. Hypotéza byla pfijata.

Podrobnéjsi komentat v kapitole Diskuse.
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Obrazek 17: Zavislost primérné dosazené hodnoty v dotazniku A36 v zavislosti na stupni hemofilie.
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3.5.1 Pilotni validizace teplomérové stupnice emoci (pro klinické vyuZiti)

Regresni analyza byla pouzita k popisu predikéniho vztahu tiech skal TSE (ET —
Deprese, ET — Uzkost, ET — QoL) ke kriteridlnim $kidlam BDI-II, GAD-7, A36
Hemofilia-QoL.

R2 Linear = 0,701
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ET_DEPRESE
Obrazek 18: Linedarni regresni funkce BDI / TSE — Deprese.

Obrazek 18 znazoriiuje 95 % pas spolehlivosti pro individudlni predikeci. Pfi
stanoveni konkrétni hodnoty polozky deprese (TSE) je z n€j mozno ur€it ziskané bodové
rozmezi v testu BDI-II. Na obrazku je také uveden koeficient determinace R?= 0,70, jenz
urCuje vyznamnost regrese. Nabyva hodnot <0;1> a udava jaky podil rozptylu zavislé

proménné je vysvétlen na zakladé nezavislé proménné.
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Obrizek 19: Linedrni regresni funkce GAD7 / TSE — Uzkost.

Obrazek 19 zndzortiuje obdobnou informaci jako Obrazek 18, tentokrat pro

predikéni vztah tzkosti.

F2 Linear = 0,430

1259

100

A36_TOT_Qol
&

(4, ]
T

Q000D @®@/0 @ O 00

257

ET_QoL

Obrazek 20: Linearni regresni funkce A36-QoL/TSE — Celkova kvalita Zivota.

Obrazek 20 prezentuje podobnou informaci jako dva predchozi obrazky, jedna se

o predikéni vztah kvality Zivota.
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3.5.2 ROC k¥ivky

Pro analyzu senzitivity a specifity TSE §kal bylo vyuzito obvyklych hranic pro
detekci deprese a uzkosti, které prezentuji autoti téchto metod:

BDI-II: mirné deprese je urc¢ena skorem > 14 na stupnici HS

GAD-7: mirna tizkost je urcend skorem > 5 na stupnici HS
Takto definované intervaly umoznily vytvofit ROC kifivku pro analyzu senzitivity a
specifity vybranych skal TSE (deprese a tizkost) a potazmo urcit optimalni hranici (CUT-
POINT) pro jednoduchou klinickou diagnostiku, ktera ur¢i pozitivni ¢i negativni nalez.

Rozhodovaci mez je vyznacend v tabulce cerveno-zeleng.
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Obrdazek 21: ROC kiivka — Deprese

TSE —
Deprese
Konfidenéni
Plocha p interval
Dolni mez Horni mez
0,887 | <0,001 0,793 0,982

Tabulka 32: Test vyznamnosti prediktability klinického kritéria (pozitivni, negativni).
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CUT POINT: TSE Deprese

Cut point Sensitivita 1-Specifita

0 1,00 1,00

5 0,91 0,46
15 0,86 0,28
25 0,86 0,16
35 0,77 0,10
45 0,68 0,10
55 0,55 0,02
70 0,45 0,00
85 0,18 0,00
91 0,00 0,00

Tabulka 33: Odhady senzitivity a specifity Skaly TSE Deprese
Ze znazornéni (Obrazek 21) a dat viz Tabulka 32 a Tabulka 33 vyplyva, ze
hodnota 2,5 na teplomérové stupnici polozky deprese tvofi optimalni hranici mezi
negativnim a pozitivnim klinickym néalezem. Citlivost testu je pfi této hodnoté 86 % a
fale$na pozitivita 16 %. Pti zjisténi vysSiho skore nez 2,5 je doporuceno podrobit pacienta
detailngjSimu vysetieni.

ROC Curve

0,5

o
m
i

Sensitivity

o
e
1

0,21

oo T T T T
00 02 04 06 03 1,0

1 - Specificity
Obrdzek 22: ROC kfivka — Uzkost

TSE — Uzkost
Konfidenéni
Plocha p interval
Dolni mez Horni mez
0,852 <0,001 0,780 0,924

Tabulka 34: Test vyznamnosti prediktability klinického kritéria (pozitivni, negativni).
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CUT POINT: TSE Uzkost

Cut point Sensitivita 1 - Specifita

-1 1,00 1,00
5 0,98 0,55
15 0,95 0,40
25 0,80 0,28
35 0,63 0,17
45 0,53 0,12
55 0,40 0,03
65 0,33 0,02
75 0,20 0,00
85 0,08 0,00
95 0,03 0,00
101 0,00 0,00

Tabulka 35: Odhady senczitivity a specifity Skaly TSE Uzkost
Z obrazku (Obrazek 22) a dat v tabulkach (Tabulka 34, Tabulka 35) vyplyva, ze
hodnota 2,5 na teplomérové stupnici polozky uzkosti tvofi optimalni hranici mezi
negativnim a pozitivnim klinickym nalezem. Citlivost metody je v tomto ptipade 80 % a
faleSna pozitivita je 28 %. Pfi zjisténi vySSiho skore nez 2,5 je doporuc¢eno podrobit

pacienta detailngjSimu vySetieni.
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3.5.3 Multivariacni regresni analyza

Soucasti statistické analyzy dat je také multivariaéni regresni analyza, tedy
analyza prediktability dvou zavisle proménnych: §kal TSE Bolest a A36Hemofilia-
QoL HS. Jako potencionalni prediktory jsme do analyzy zahrnuli jak klinické, tak 1
demografické sledované proménné. Pro ucely detekce optimalni podmnoziny prediktori
jsme pouzili model postupné (STEPWISE) regrese. Statistické charakteristiky
signifikantnich prediktord (mnohorozmérny korelacni koeficient R, koeficient
determinace R Square, Regresni koeficienty B, Beta vahy a hodnoty t-testu spolu s p-

hodnotami) prezentuji nasledujici tabulky:

R R Square p
,547 ,299 < 0,001

Tabulka 36: Statistické charakteristiky signifikantnich prediktorit TSE Bolest.

B Beta t p
(Constant) 19,5
D17 _Chron_bolest 25,8 0,45 5,43 < 0,001
D18 _SilnéOp 41,3 0,25 2,98 ,004

Tabulka 37:Regresni koeficienty a hodnoty t-testu pro nejsignifikantnéjsi prediktory pro TSE Bolest.

U respondentt s chronickou bolesti je udavany primér v podskale TSE Bolest o
cca 26 bodl vyssi nez u pacientll bez chronické bolesti. Pro pacienty uzivajici silné

opioidy je primérné dosazené skore v podskale TSE_Bolest dokonce o cca 41 bodt vyssi.

R R Square p
,690 476 <0,001
Tabulka 38: Statistické charakteristiky signifikantnich prediktorii A36Hemofilia-QoL HS.
B Beta t p

(Constant) 103,617

D1 Vek -,569 -,303 -3,565 ,001
D3 Vzdélani 8,896 ,198 2,646 ,009
D5 Stav -11,667 -, 153 -2,010 ,047
D10 Typ Nem 12,890 ,146 1,978 ,051
D17 Chron_bolest -17,163 -,297 -3,550 ,001
D18 _SilnéOp -41,363 -,245 -3,298 ,001

Tabulka 39: Regresni koeficienty a hodnoty t-testu pro nejsignifikantnéjsi prediktory pro A36Hemofilia-QoL_HS.
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Vyse uvedené tabulky ukazuji, ze prediktorem v piipadé¢ kvality Zivota
v dotazniku A36 Hemofilia-QoL je vék, vzdélani, rodinny stav, typ hemofilie, chronicka
bolest a uzivani opioidi.

Zobrazuji, ze s kazdym rokem zivota klesne primérny hruby skor kvality zivota
o cca pul bodu, s kazdym stupném vzdélani vzroste pramérny hruby skoér o cca 9 bodd.
Pacienti, ktefi ziji sami, maji praimérny hruby skor ziskany v dotazniku A36 o cca 12
bodi nizsi nez ti, kteii ziji v rodin€é. Hemofilici typu A maji praimérny hruby skor o cca
13 bodi nizsi, nez hemofilici typu B. Pacienti s chronickou bolesti dosahuji priméru
hrubého skére o cca 17 bodl nizsiho nez ostatni. Uzivani silnych opioidl snizuje hruby

skor kvality zivota az o 41 bodi!
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3.6 Diskuse

Pii porovnani demografickych dat ziskanych z polostrukturovaného dotazniku
sudaji Ceského statistického tfadu (Cesky statisticky ufad, 2017) stoji za zminku
nasledujici zjisténi: 31 % dotazovanych ukoncilo vysokoskolské vzdélani, coz vice nez
jedenkrat prevySuje pramér vysokoskolsky vzdélanych muzt v Ceské republice, jenz
¢inil priblizné€ 13 %. Pouze necelych 7 % respondentii nalezi do skupiny rozvedenych,
coz je dokonce mén¢, nez tvoii skupina muzské populace v ¢eské republice v roce 2011,
kdy se jednalo o 11 %. V otdzce zamé&stnanosti je skupina hemofilikd s vy$$im primérem
zaméstnanych (66,67%) oproti muzské populaci v CR (63 %).

Pokud budu odkazovat na udaje uvedené v prizkumu Svétové hemofilické
federace z roku 2012, Ize fici, Ze vyzkumny vzorek je mozné povazovat za reprezentativni
dle pomérového zastoupeni poctu hemofilikl typu A/B, kdy zastoupeni vzorku je 93/12
a v pruzkumu z roku 2012 je to 694/99. Co se tyka pomérového zastoupeni podle
genetickych vlivil, dédicna forma se obecné vyskytuje ve 2/3 ptipadii, v naSem vzorku
tvoti 75 %. Rovnéz veékové rozlozeni neni extrémné posunuto v neprospéch nékteré
skupiny. Pro idedln¢ odpovidajici vékové zastoupeni by bylo potieba ziskat 50 odpovédi
hemofilikit A ve véku do 44 let, skute¢né jsme ziskali 63 odpovédi, dale 40 pacientd ve
veku nad 44 let, odpovédélo 30 z nich. U respondentti zastupujicich hemofilii B ve véku
do 44 let bylo ziskano 9 sad vyplnénych dotaznikl ze 7 potiebnych a 3 sady odpovédi
dotazovanych nad 44 let ze 6 potfebnych. Zasadni nepomér je v poctu respondenttl, ktefi
nalezi do skupin dle tize hemofilie. Ve skute¢nosti se v CR lehka forma hemofilie
vyskytuje u 44,13 % téchto pacienttl, stiedni forma u 18,28 % z nich a tézka ve 33,94 %
ptipadl. Od lehkych hemofilikli jsme ziskali 5,71 % odpovédi, od stfednich 19,05 % a
nejvice vyplnénych sad piipada na pacienty s tézkou formou hemofilie - 75,28 %. Pti
sbéru dat byli totiz cilené oslovovani prave tito pacienti. Vychdzela jsem z predpokladu,
ze zrovna oni budou mit nejvétsi zkusSenosti s prozivanim bolesti. Soubor respondenti
tvoii 13,15 % celkové populace dospélych hemofilikl. Podafilo se ziskat odpovédi od
vice nez 22 % vsech dospélych hemofilikii s t€Zkou formou, coz povazuji za velky
uspeéch. Rovnéz si cenim ziskanych dat od 5 pacientli s inhibitorem, protoze v dospélé
populaci v celé Ceské republice jich momentalné Zije 13. (World Federation of

Hemophilia, 2013)
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Z vysledku vyzkumu (data z dotazniku A36Hemofilia-QoL) vyplyva, ze kvalitu
zivota prioritné ovliviiuje zavaznost (stupeil) onemocnéni. Tvrzeni je ovéfeno hypotézou
¢. 9, pro testovany vzorek respondentil plati, ze jejich kvalita zivota se snizuje se stupném
hemofilie. Skupinové priméry v nasem vzorku jsou: 95,7 (£29,9) pro lehké, 100,5
(£23,1) pro stfedni, 87,1 (£28,7) pro tézké hemofiliky. V podobné studii zjistil Dolatkhah
(2013) na vzorku 99 pacientd (17 lehkych, 36 stiednich, 46 tézkych hemofilikl), ze
pramérna udavana hodnota kvality Zivota byla pro lehké pacienty 104,53 (£15,44) bodi,
pro sttedné-tézké pacienty 68,54 (+£26,66) bodi a pro t€zké hemofiliky 64,31 (£22,66).
Rozdily jsou zpiisobeny pravdépodobné odlisSnymi demografickymi daty ve
zpracovavanych vzorcich.
upozornit, Zze soucasti této skupiny jsou také pacienti s inhibitorem, jejichz kvalita Zivota
je oproti v§em zbyvajicim hemofiliklim na vyrazné nejnizsi urovni, ziskand primérna
hodnota kvality zivota byla 52,6 (£29,4) bodi. Toto zjisténi potvrzuje studie (DUTREIL,
2014).

U skupiny lehkych hemofilikii ukazuji vysledky na horsi Groven Zivota oproti
stitedné tézkym hemofilikiim, coZ je mozno povazovat za statistickou chybu zptisobenou
pravé nedostateCnym zastoupenim poctu lehkych hemofilikii ve vyzkumném vzorku
(n=06).

Primérna celkovéa kvalita Zivota odpovidala hodnoté 90 (+28,21) bodu, pii
maximu 144 bodt (A36 Hemofilia-QoL). To znamen4, ze dotazovany vzorek hemofiliki
dosahl vyssi nez primérné kvality Zivota. Pfekvapivé pozitivni zjisténi je, Ze tak vysokou
kvalitu Zivota (hodnoty >130) dosahuji 1 t€Zci hemofilici v dotazovaném souboru.
Domnivame se, Ze jde o pfiznivé plisobeni profylaktické 1é¢by. Pozitivni vliv profylaxe
je jednoznacéné prokazan daty a vysledky ve vystupu registru CNHP (BLATNY, 2016, s.
52). Ziskané vysledky je mozno porovnat se studii Remora (2005). Respondenti jeho
studie méli primérnou hodnotu celkové kvality Zivota 99 (£26,70) bodt, tzn. dosahli asi

0 10% vyssi skore. Jedna se o demograficky odlisné soubory.

71



Bakalarska prace Vliv bolesti na emocni proZivani a kvalitu Zivota pacientd s hemofilii

Zajimava zjisténi z naseho vyzkumu tykajici se bolesti jsou nésledujici: vétSina
respondentt (90%) uvedla, Zze v daném obdobi pocit'ovali n€jakou miru intenzity bolesti,
65% hemofilikl pak se domniva, Ze trpi chronickou bolesti. AvSak 7 t€zkych hemofilikii
nepocit'ovalo v daném obdobi Zadnou bolest. Domnivam se, Ze je to zptsobeno vékem,
kdy se mize jednat o mladsi pacienty, a typem 1éCby - ucinnou profylaxi. Naopak dva
pacienti z celkového vzorku v daném obdobi uvedli maximalni uroven bolesti.
Z poskytnutych datovych udaji vSak nelze blize odhadovat piicinu takovéto urovné
bolesti.

Na zékladé odpovédi respondentt bylo zjisténo, ze 74 (70,48%) z nich uziva k
tlumeni bolesti n¢ktery z druhi medikace. VétSina téchto hemofiliki jako 1€k prvni volby
preferuje nesteroidni antirevmatika (54,05%). 12 (16,21%) z hemofilikt voli k tlumeni
bolesti neopiodni analgetika, slabé opiody jsou uzivany v 19 piipadech (25,67%
z hemofilikli na medikaci) a silnymi opioidy jsou léceni 3 hemofilici (4% pacientl na
medikaci). Podle Auerswalda (2016) je pouziti 1éki na tlumeni bolesti ve Spojenych
statech americkych nasledujici: nesteroidni antirevmatika pouZiva 36% pacientd,
analgetika 30%, slabé opiaty 32% a silné opioidy 15% pacientl s hemofilii. MiiZeme se
domnivat, ze tento rozdilny vysledek je disledek absence standardizovanych postupti pro
1é¢eni bolesti u hemofiliku.

Pfi porovnéani subjektivni intenzity bolesti, kterou hemofilici udavaji s urovni
jejiho tlumeni bolesti, 1ze najit jistou disproporci. Vyznamnou miru bolesti uvadi 46
pacientl, pfi¢emz pouze 21 z nich ji tlumi slabymi ¢i silnymi opiody. Je mozné si to
vysvétlit obavami pacient ze vzniku zavislosti na predepsané medikaci a strachem ze
zakazanych 1éciv ¢i 1€kt poSkozujici jatra, coz doklada studie 68 pacientl ze Spojeného
kréalovstvi, z nichZ se tfetina takto vyjadfila. Vékovy primér pacientl byl 41 let, jednalo
se o hemofiliky s t¢Zkou hemofilii typu A nebo B (RILEY, 2011).

Dalsi zjisténi, které vede k zamysleni, je relativné Casta volba uziti nesteroidnich
antirevmatik pfi bolesti u hemofilikli. Tento typ 1é¢iva neni hemofilikiim doporucovan s
vyjimkou selektivnich COX- 2 inhibitorti z divodu kontraindikace v souvislosti s
primarnim onemocnénim. V soucasné dob¢ existuje jediné doporuceni pro 1é€bu bolesti

u pacientd s hemofilii (HOLSTEIN, 2012).
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Predpokladali jsme, Ze intenzitu bolesti ve smyslu jejitho snizeni ovlivni
profylakticka 1écba, kterd tim také zvysi kvalitu Zivota a bude pasobit i na miru tizkosti a
deprese. Vzhledem k tomu, ze tento typ 1éCby je vyuzivan pouze u hemofilikl se sttednim
a tézkym stupném nemoci, nebyla data ziskana od lehkych hemofiliki zahrnuta do
hodnoceni dané hypotézy. Pti statistickém zpracovani byl vSak vyvozen zavér, ze mezi
skupinou hemofilikl vyuzivajicich profylaxi a skupinou bez profylaxe, neni vyznamny
rozdil. Vysvétlujeme si tento stav tim, ze velka ¢ast dotazovanych hemofilikt jiz pred
Setfenim vyuzivala tento typ 1éCby, coz miize svédCit pro domnénku, Ze jej zvolili ti
Zdravotni stav zbylych respondentli pak nebyl na takové urovni, aby jim profylaxe byla
nabidnuta, tedy jejich stav je obecné dobry. Domnivame se také, Zze divodem pro toto
zjisténi mize byt relativné vysoky primérny veék respondentti (37,5 let), kteti vyuzivaji
az sekundarni profylaxi (tzn. profylaxe byla zapocata pozdéji nez po objeveni prvni
krvacivé epizody) a v jejichz ptipad¢ se da predpokladat jista uroven poskozeni kloubti z
minulosti. Ve zpravé CNHP (2016) se uvadi, ze pred rokem 1990 méli pacienti vyrazné
vys$§i pocet krvacivych piithod z divodu nedostupnosti dostateéného mnozstvi
koagulacénich preparata.

Roli muze hrat i dalsi faktor, jez mize mit vliv na vysledek, Ze intenzita bolesti
neni ovlivnéna profylaxi, a sice vySe davky profylaxe, zda 1é¢ebna davka profylaxe je
dostacujici. Dle doporu¢eni CNHP je ,,vhodné pii profylaxi aplikovat 25-40 IU/kg 2-3x
tydné u hemofilie A a 2x tydné u hemofilie B“ (BLATNY, 2012, s. 14). Frekvence aplikaci
profylaxe je u pacienti naseho vzorku dodrzovéana, primérna davka substituce je 21
IU/kg, ovSem s rozptylem od 540 IU/kg. K testovani uc¢innosti profylaxe by bylo
pravdépodobné vhodné pouzit jiny typ vyzkumného Setfeni, a to sledovani rozdilt pied

zavedenim profylaxe a po del$im obdobi jejiho pouZivani.
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Z odpovédi ziskanych na dotaz ,,jak siln€ pocitujete uzkost” bylo zjisténo, ze u 65
hemofilikd byla hladina uzkosti minimalni (61,90%). O prozitku mirné tizkosti hovoiime
ve 29 piipadech (27,62%). Stredni uzkost pocitovalo 7 hemofilikl (6,67%) a 4 pacienti
udavali silnou miru Uzkosti (3,81%). Celkem to bylo 38,2%. Jednalo se o pacienty s
tézkou formou hemofilie, z toho jeden z nich byl hemofilik s inhibitorem. Zajimavym
zjisténim je, ze 2 pacienti, t¢zkd forma hemofilie s inhibitorem, nepocitovali zadnou
uzkost. Z analyzy dat ovSem nelze vyvodit pfi¢iny dané¢ho stavu. DalSim prekvapivym
poznatkem je, ze 50 (63,30%) z t€zkych hemofilikli netrpi uzkosti, 1 kdyZ bychom to u
dané formy onemocnéni predpokladali. Domnivame se, Ze soucasna Uroven lécby a
poskytované péce je velmi vysoka a minimalizuje psychickou zatéz pacientll spojenou
s jejich nemoci. V Setfeni autorky Witkop (2015) ze vzorku 230 hemofilikl ve v€ku 18-
30 let 59% respondentl neuvadélo zadnou uUzkost/depresi, 36% mélo mirnou
uzkost/depresi a 6% respondentl uvadelo vysokou miru uzkosti/deprese. Nelze navzajem
presné porovnat, protoze nebyla pouzita stejna hodnotici kritéria.

Udaje tykajici se deprese viceméné koresponduji v rozlozeni s vysledky
zjiSténymi analyzou prozivani tizkosti. Z naseho vzorku respondentt 83 (79%) neudava
vyznamnou hladinu deprese, 11 (10,50%) hemofilikii udava mirnou a 11 (10,50 %)
stiedni plus tézkou depresi, coz odpovida stavu zjisténému pii hodnoceni tizkosti. Celkem
tedy 21%. Podporuje to teorii, Ze tzkost a deprese jsou spolu tésné spjaty. Dokladuje to
také spojeni obou emoci v hodnoticich obrazcich u autorky ve vySe zminéném c¢lanku
(2015). Z naseho Setfeni pouze jediny hemofilik (s lehkou formou) udava tézkou depresi
a stfedné tézkou tzkost, je mozné se domnivat, Ze jeho emociondlni problémy nemuseji
souviset s primarni diagnézou.

Pfi porovnani vysledkii ze dvou typli dotaznikovych nastrojii (A36 vici TSE
podskala Celkova kvalita Zivota), jsem dosla k zavéru, Ze existuje vyznamna korelace
mezi obéma nastroji. Proto pfi napadném skoru zjisténém na Skale Celkova kvalita Zivota
(TSE) je nutno pacienta podrobnéji vysSetiit pomoci dotazniku A36Hemofilia-QoL.

V naSem Setieni se ukazala propojenost kvality Zivota s vékem pacienta. Pro naSe
respondenty plati, ¢im vyS$i veék hemofilika, tim hor$i kvalita Zivota, vyssi intenzita
bolesti a hor§i emoc¢ni prozivani. TaktéZ multivariacni regresni analyza urcila jako jeden
z prediktord kvality Zivota veék. Tuto skutecnost si lze vysvétlit jednoduse, souvisi to
s prudkym rozvojem urovné 1écby. BohuZzel se nepodaftilo najit podobné studie zabyvajici

se vztahem véku a kvality Zivota u hemofilika.
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Jako dals$i ukazatel, ktery ma vliv na kvalitu Zivota, byl vyhodnocen rodinny stav
dotazovanych. Nejlepsi kvalitu zivota udavali pacienti svobodni, ziskali primérné skore
99 bodi. Lze se domnivat, Ze tuto skupinu tvoii mladsi jedinci (vékovy pramér 29 let),
coz miize znamenat, kromée lepsi fyzické kondice, také mensi psychickou zatéz z diivodu
absence zodpovédnosti za rodinu.

Faktor, jez v naSem Setfeni také ovliviiuje kvalitu zivota je misto bydliste.
Vysledky statistického hodnoceni ukazuji, ze nejhtife hodnoti kvalitu zivota pacienti
z malého mésta, na druhou stranu nejlepsi kvalitu zivota z pohledu bydlist€¢ udavaji
pacienti na vesnici. Lze to odlivodnit mén¢ stresujicim a zdravéjSim prostiedim.

V této casti diskuze bychom radi porovnali nékteré ziskané vysledky s
prizkumem ,,Jak se zije ceskym hemofilikiim®, ktery probehl v roce 2011. Mimo jiné se
v ném fika: ,,vysledky pruzkumu ukazuji, Ze hemofilie ovliviiuje Zivoty pacientii podle
zdvaznosti onemocnéni a v zavislosti na metodach léceni (Cesky svaz hemofilikt, 2011,
s. 5). Toto zjisténi koresponduje s vysledky naseho testovani. Jednou ze zajimavosti, na
kterou poukazovala tato prace, byla pozdni diagnostika onemocnéni, kterd u lehké formy
hemofilie miize byt stanovena dokonce az v dospé&losti. Potvrzuje to také priizkum CSH,
kdy je konstatovano ,,lehka forma hemofilii nemusi byt po dlouha léta diagnostikovana*
(2011, s.5). Pii jejich pruzkumu bylo zjisténo, ze 19 % respondentil s lehkou hemofilii se
diagnézu dozvédelo az v dospélosti. V nasem testovani to bylo dokonce 33,3%!
Odchylka pravdépodobné souvisi s nizkym poctem lehkych hemofilikii ve vzorku.
Priizkum se dale zmiiiuje o tom, Ze ,,u hemofilikii nad 25 let pobira invalidni diichod vice
nez polovina dotazanych.* (2011, s.8) V nasem Setfeni bylo uvedeno 17,20 % piipadi,
coz je mnohem méné. Lze predpokladat, Ze od roku 2011 doslo k pozitivnimu vyvoji
v péci o hemofiliky. Ve zprave je rovnéz uvedeno, ze ,,analgetickou lécbu uziva z ditvodu
svého onemocnéni polovina dotdazanych.” (str. 9) V ptipad€ testovani naSeho vzorku byl
vysledek 70,48% dotazanych, coz je mnohem vice. Miize to byt dano zastoupenim vétsiho

poctu hemofilikt s té¢Zkou formou onemocnéni.
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K zajimavym zavérim naseho Setfeni patii stanoveni prediktord, jeZ mohou
souviset s bolesti a kvalitou Zivota u hemofilikt. Jako prediktory byly ur¢eny tyto faktory:
vek, vzdélani, rodinny stav, typ hemofilie, chronicka bolest a uzivani opioida. Posledni
dva zminéné prediktory souvisi soucasné, jak s bolesti, tak s kvalitou Zivota. Podrobnéji
je problematika vysvétlena v kapitole 3.5.3. Na tomto zaklad¢ 1ze konstatovat (doporucit),
ze je vhodné se v praxi cilengji zam¢fit na pacienty vyssiho véku s nizkym vzdélanim,
zijicimi osamocené, s vyznamné poskozenymi klouby ¢i chronickou bolesti jakékoliv
etiologie, kteti jsou 1éCeni opioidy. Lze piedpokladat, ze kvalita jejich zivota miize byt na
nizké urovni. Dle Remora jsou mezi klinické indikatory (faktory, ukazatele) negativné
ovliviyjici kvalitu zivota u hemofiliki jsou zahrnuty hemartrosy, krvacivé epizody,
poskozeni kloubt, HIV infekce, virus hepatitidy C, pfitomnost chronické bolesti
nesouvisejici s krvacenim a ptitomnost inhibitoru (REMOR, 2011). Tyto faktory jsme
v nasi préci nezjist'ovali. Na zaklad¢ vyzkumu (MCLAUGHLIN, 2017) mezi adolescenty
a mladymi s krvacivym onemocnénim byly stanoveny prediktory kvality zivota:
chronicka bolest, profylakticka 1é¢ba, inhibitor a pohlavi.

Vyzkumny vzorek jednoznacn€ prokazal, Ze téma bolesti je u hemofiliki
vyznamné. Statistickym vyhodnocenim se dospélo k zavéru, Ze intenzita bolesti izce
souvisi s mirou uzkosti a deprese, a ze tato zavislost plati i obracené. Znamena to tedy, ze
pokud bude zjistén aktudlni emocni stav pacienta, existuje moznost jej v pozitivhim
smyslu ovlivnit a tim nepfimo plisobit na intenzitu bolesti. MoZnost rychlého orienta¢niho
stanoveni miry emoci (zkost, deprese) se nabizi pfi uziti Teplomérové stupnici emoci
(TSE) a v tom je moZno spatfit pfinos bakalatské prace pro oSetfovatelskou praxi. Tento
nestandardizovany nastroj byl pouZit a otestovan v naSem vyzkumu. Pro klinické vyuZiti
TSE byla provedena pilotni validizace metodou regresni analyzy. Jejim vysledkem je
popis predikéniho vztahu jednotlivych podskal (pro depresi a pro tzkost) a k nim
nalezejicich kriteridlnich dotaznikiit BDI II a GAD-7. Abychom urcili senzitivitu a
specifitu jednotlivych podSkal, vyuZili jsme limitni hodnoty navrZené autory téchto metod
pro hodnoceni. U deprese je urcena skdrem > 14 na stupnici hrubého skore, u uzkosti je

urcena skdrem > 5 na hodnotici stupnici.
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Timto se podafilo (pomoci ROC kiivek) urcit optimalni hranici (neboli CUT-
POINT) pro jednoduchou klinickou diagnostiku, ktera ur¢i pozitivni ¢i negativni nalez.
Rozhodovaci mez pro stanoveni tzkosti je 25 bodi ziskanych pti hodnoceni na této
podskale, stejny pocet bodu plati i pro depresi. Citlivost testu je pfi této hodnoté 86 % a
fale$na pozitivita 16 %. Pro tizkost je citlivost 80 % a fale$né pozitivita 28 %. Znamena
to, ze pokud pacient oznaci na teplomérové stupnici zjistujici miru deprese ¢i uzkosti
vysSiho hodnotu nez 2,5, je doporuceno podrobit pacienta detailnéjSimu vySetieni.
Podobné by se v dalSim vyzkumu mohlo pfistoupit k hledani cut-off na TSE dle
A36Hemofilia-QoL, jelikoz TSE se ukézal jako platny a validni prostfedek k méfeni
kvality zivota, uzkosti, deprese a intenzity bolesti u pacientti s hemofilii.

V souvislosti s praci na tomto vyzkumu se potvrdilo, Ze problematika 1éCby
bolesti u hemofiliki neni zdaleka dostatecné zpracovana, na coZz je opakované
poukazovano i v zahraniénich zdrojich. ReSenim dané problematiky se jevi vytvoreni
standardizovaného pftistupu k bolesti u téchto pacientli. Je potieba, aby tento pristup byl
postaven na uzkém vztahu pacienta se specialisty a zaméstnanci v léebnych
hemofilickych centrech, na vyuzivani ovéfenych néstroji pro hodnoceni miry bolesti,
kvality zivota a tirovné postiZeni a také na protokolech 1écby pro ptipad chronické/ akutni
bolesti.

Pro Gspésné zvladani 1écby bolesti u chronickych pacient je rozhodujici, aby byli
detailn¢ a efektivné edukovani o spravnych postupech uzivani analgetik, pfedevsim se to
tykéd uzivani opiati. Zasadni je také spravné provadéni kontroly bolesti. Pro stanoveni
dalsi 1écby je pfi hodnoceni bolesti u hemofilikti dilezité zaznamenavat jeji povahu,
umisténi, intenzitu, cetnost, dobu trvani a pfitéZujici ¢i ulevujici faktory (RILEY, 2011).

Poskytovatel¢ zdravotni péce by méli mit odborné informace o rizicich a
pfinosech nefarmakologickych i farmakologickych postupt pii 1écbé€ bolesti, které se
projevuji u kazdého pacienta individualné. M¢éli by chapat, jak dulezitd je pro tyto
pacienty ucinna 1écba bolesti a rozpoznat ji. K rozsiteni znalosti o dané problematice a
pfinosnéjsi edukaci pacientli doporucuji seznamit se s textem nasledujici brozury, kterd
obsahuje komplexni informace o tématu: The Pain Management Book: for People with
Haemophilia and Related Bleeding Disorders (World Federation of Hemophilia, 2000).
Vybrané nefarmakologické zptisoby ulevy od bolesti pro hemofiliky jsou stru¢né shrnuty

v tabulce nize:
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Druh zakroku

Popis

Akupunktura

Tradi¢ni forma asijské mediciny. Lécba se aplikuje
injek¢éné do specifickych mist podél drah spojenych
s prisluSnymi fyziologickymi systémy a internimi
organy.

Cvicebni nebo posilovaci
program

Fyzicka aktivita a sport zlepSuji uroven kvality
zivota a fyzické kondice, zvysuji silu a snizuji
riziko hemofilické atrofie.

Fyzioterapie

Cilem je posileni svalu, snizeni miry zatizeni
kloubu a snizeni rizika jeho poskozeni.

Hydroterapie

Vhodna pro bolestivé nebo ztuhlé klouby a svaly po
akutnim hemartrosu, krvaceni do svalu, chronické
artropatii a zanétu kloubni vystelky ¢i dlouhém
pobytu na ltizku.

Hypnoéza

Zahrnuje celkovou fyzickou a mentalni relaxaci
snizujici hladinu stresu pomoci zménéného stavu
védomi vyznacujiciho se hloubkovou relaxaci.

Interaktivni terapie

Zaclenuje prvky tradi¢ni nefarmakologické a
farmakologické 1éCby a netradi¢ni 1é¢by mezi
postupy 1é€by bolesti dle individualnich potieb.

Kognitivni behavioralni terapie

Pracuje s tim, jak mySlenky ovliviiuji pocity a
chovani a jak zména v mySleni muize zlepSit naladu.
Aktivni zapojeni pacienta je nutné pro
pteformovani myslenek, odnauceni se emocnich a
behavioralnich vzorct a pienastaveni nazorovych
presvédceni a ocekavani.

Metoda biologické zpétné
vazby

Vyuzivé senzorického signdlu ptimo timérného
biologickému procesu (napi. dychani) k ziskéni
zpétné vazby. Cilem je auto-relaxace dle potieby
sniZujici bolest a nepohodli.

Metoda rozptyleni

Soucasti téchto technik je ¢teni knihy nebo
Casopisu, rozprava s prateli, sledovani filmu, hrani
pocitacovych nebo deskovych her ¢i jiné aktivity,
které odvadéji pozornost od bolesti.

Rizena vizualizace

Vyuziva zraku, zvuku nebo kombinaci obou
smysll, které navozuji predstavu jiného nez
realného stav.

Terapeutickd masaz

Manipulace téla vedouci k normalizaci me¢kkych
tkani. Zlepsuje krevni ob&h, snizuje napéti ve svalu
nebo svalovou ochablost, podporuje hojeni tkan¢,
usnadiiuje pohyb a napomaha k relaxaci.

Transkutanni elektricka
neurostimulace (TENS)

Aplikuje elektricky impuls nizké intenzity ke
stimulaci obvodovych nervi, které znemoznuji
pfenos informace bolesti dale a mohou vést

k uvolnéni endorfint.

Tabulka 40: Prehled nefarmakologickych postupit pri lécbe bolesti dle (RILEY, 2011).
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4 ZAVER

Bakalarska prace byla zaméfena na zmapovani aktudlni situace problematiky
bolesti a emoc¢niho prozivani pacientti s hemofilii. Ke sbéru dat byly pouzity tii
standardizované dotazniky, A36 Hemofilia-QoL, GAD-7, BDII-II, dale Teplomérova
stupnice emoci a vlastni nestandardizovany dotaznik. Respondenty se stali dospéli
hemofilici z celé Ceské republiky. Na zakladé osobni zkugenosti jsem velmi energicky
zapocala praci spojenou s vyzkumnym Setienim. Cenim si ochoty a vstficnosti, které se
mi dostalo pfi spolupraci jak s hemofiliky, tak s I€kati v jednotlivych hemofilickych
centrech.

Cile, jez byly vytyCeny pro tuto bakalarskou praci, byly splnény. Na testovaném
vzorku byla ovéfena zavislost mezi bolesti a zdvaznosti formy onemocnéni, prokézalo se,
ze nejvaznéjsi problémy s bolesti maji hemofilici s inhibitorem. Proto je potieba vénovat
této skupiné maximalni pozornost. Velmi pozitivnim zjisténim bylo, ze v nékterych
ptipadech, pfedevsim u mladsi generace hemofilikl, existuje redlnd moznost Zivota bez
bolesti, 1 pfes vyznamnou tihu onemocnéni. Tato skutecnost se mize stat pro mnohé
velkou motivaci a je dokladem toho, jak vyrazného pokroku bylo v poslednich letech v
1é¢bé hemofilie dosazeno. Dale vysledky naznacuji, ze neni zcela vycerpana kapacita
v urovni informovanosti pacientll o moznostech a zpiisobech farmakologického tlumeni
bolesti, bylo by jisté pfinosem zrevidovat problematiku v této oblasti a najit zpiisoby, jak
tento deficit sniZzit.

Déle byly na souboru dotazovanych ovéteny uzké vztahy mezi bolesti/kvalitou
zivota/emo¢nim vnimanim. Je tedy dulezit¢é neopomijet a sledovat psychicky stav
pacienta, v tomto sméru lze pozitivné ovlivnit intenzitu bolesti u hemofilikli a v kone¢ném

disledku pomoci pacientovi Zit spokojenéji.
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Byly urceny dalsi faktory, jez mohou souviset s kvalitou Zivota u hemofilikd. Pro dany
vzorek respondentli byla tato souvislost nalezena u kategorii-vek, rodinny stav a misto
bydlisté. Dale byly vyhodnoceny zakladni prediktory kvality zivota u hemofiliki, jsou
jimi ve€k, vzdé€lani, rodinny stav, typ hemofilie, chronicka bolest a uzivani opioid.
Piinosem prace vyuzitelnym pro oSetfovatelskou praxi byl pokus o pilotni validizaci
dotazniku A36Hemofilia-QoL v CR a validace teplomérové stupnice emoci pro klinické
orientacni vysetieni pacientii s hemofilii, zatim pouzivand pouze u onkologicky
nemocnych. Béhem prace na této studii jsem zjistila spoustu souvislosti tykajicich se
hemofilie, které doposud nebyly v CR publikovany, a které podle mého nazoru vyznamné
pomohou zlepsit osetfovatelskou péci.
Jsem si védoma, ze vzhledem k poctu respondentt, kteti se ucastnili dotaznikového
Setfeni, nelze jeho vysledky aplikovat na celou populaci hemofilikii. Cilem prace nebylo
obsdhnout problematiku v celém jejim rozsahu, ale pfinést piehled zakladnich
teoretickych poznatktl, provést prizkum soucasné situace bolesti, emocniho prozivani a
urovné kvality zivota u dosp€lych hemofilikt a pokusit se najit nové souvislosti, které by
pomohly 1épe porozumét tomuto onemocnéni, piipadné napomoci sniZzit intenzitu bolesti,
zlepsit emocni vniméani a ptispét ke zvyseni kvality jejich zivota.

Pro m¢ osobné byla prace také ohromnym piinosem. Nejvice si cenim zjisténi, ze
soucasnd urovei 1é€by, péce a informovanosti umoziuje hemofilikovi zit velmi kvalitnim

a uspokojivym Zivotem!
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PRILOHY

Ptiloha €. 1: Priivodni dopis

Vézeny pane,

jsem studentkou Iékaiské fakulty Univerzity Karlovy, obor VSeobecna sestra. Pro svoji
bakaléiskou préci jsem si vybrala téma ,,Vliv bolesti na emoc¢ni proZivani a kvalitu
Zivota pacientu s hemofilii“. Dana problematika m¢ velice zajima, protoZe jsem matkou
dvou tézkych hemofiliki.

Predpokladam, ze mate osobni zkuSenost s bolesti pti akutnich krvacenich nebo Vs vice
¢i méné dlouhodobé trapi bolestivé klouby. Vite, jak tato bolest ovliviiuje Vas kazdodenni
zivot. Hemofilicka 1éCba se prioritn€ soustfed’'uje na zakladni projevy nemoci, tj. na
zastaveni krvaceni. V posledni dobé€ se vSak pozornost obraci také na problém bolesti, jeZ
provazi krvaceni nebo s nim néjak souvisi. Ukazuje se totiz, ze hraje také vyznamnou
roli. V zahrani¢i je v sou€asnosti téma bolesti hemofilikii v popfedi z4jmu, je hojné
diskutované se snahou vytvofit standardizovany pfistup k jeji 1é€bé. Tato bakalarska
prace ma proto za cil zmapovat vnimani a postoj ¢eskych hemofilikl k jejich bolesti a
rovnéz i skutecnost, jak hodné jim ovliviiuje kazdodenni kvalitu Zivota.

Chtéla bych Vas pozadat o pomoc a spolupraci pti ziskani potfebnych informaci, a to
formou vyplnéni pfiloZenych dotaznik. Jedna se o dotaznik zjist'ujici kvalitu Zivota (A36
Hemofilia-QoL), dotaznik hodnotici aktudlni emo¢ni stav (Teplomérové stupnice emoci),
dotaznik zjiSt'ujici miru uzkosti (GAD-7), dotaznik sledujici depresivni stavy (BDI-II) a
posledni je nestandardizovany dotaznik ke zjiSténi anamnestickych udaji. Chci Vas
ujistit, Ze Vami poskytnuté informace jsou anonymni, v dotaznicich nejsou vyzadovany
zadné osobni identifikacni udaje. Jsem si védoma, Ze nékteré otazky mozna vice zasahuji
do citlivych oblasti ¢loveéka, piesto Vas prosim o jejich vyplnéni.

V zahlavi kazdého dotazniku je névod, jak jej vyplnit. U nekterych z nich je potieba
vyplnit obé€ strany, prosim ujistéte se, zda jste je nepiehlédli. MlZete je vyplnit pomoci
internetového formuldfe nebo v hemofilickych ambulancich, prosim, rozhodnéte se
pouze pro jednu variantu.

Velice d€kuji za Vasi ochotu, upfimnost a ¢as. VEfim, Ze tato prace poskytne blizsi pohled

na problematiku bolesti u hemofilikii v CR a nepfimym zptisobem tak pozitivné ovlivni
jejich zivot.

Romana Puckova
puckova.romana@centrum.cz
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Bakalarska prace Vliv bolesti na emoc¢ni prozivani a kvalitu Zivota pacientl s hemofilii

Priloha ¢. 4: GAD-7 (dotaznik)

Generalizovana uzkostna porucha (GAD-7)

Jak Easto jste b&hem poslednich dvou tydna e Vice nez Tetnelr
% e ; i Nékolik : kazdy
trpél/a nasledujicimi problémy? Vibec ne S polovinu
dni . den
dnl
1. Citil/a jsem se nervdzni, uzkostny/a nebo i ) 3 3
napjaty/a
2. Nedokazal/a jsem prestat si délat starosti
= E 0 1 FA 3
nebo je zvladnout.
3. Daélal jsem si nadmérné starosti kviili 0 1 5 3
raznym vécem
4. Nedokazal/a jsem se uvolnit. 0 1 2 3
5. Byl/a jsem tak neklidny/d, Ze jsem mél/a
; & 0 1 2 3
problém sedét.
6. Snadno jsem byl mrzuty/a nebo
e e 0 1 2 3
podraidény/4.
7. Bal/a jrsem se, e se mize stat néco 0 1 2 3
hrozného.
Spocitejte skdre pro kaZdy sloupec . . .
Celkové skore (sectéte své scdre) =

Pokud jste zaskrtli néjaké problémy, jak obtizné je pro Vas délat svou praci, zvladate pécio
domacnost sam/sama nebo vyZadujete pomoc od ostatnich lidi?

Neni to vibec obtizné

Ponékud sloZité

Velmi obtiiné

Extrémné obtiiné

Zdroj: Spitzer RL, Kroenke K, Williams JBW, Lowe B. A brief measure for assessing generalized anxiety disorder.
Arch Inern Med. 2006;166:1092-1097.
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Bakalarska prace Vliv bolesti na emoc¢ni prozivani a kvalitu Zivota pacientl s hemofilii

Priloha ¢. 5: BDI-II (dotaznik)

- R - T-9
. " Zaznamovy arch MUZ1

Tnstrukce: Dotaznik se skladd z 21 sku;uirﬁmych tvrzeni. Prettéte si, prosim, ka¥dou skupinu petlivé. Zakrouzkuijte v kazdé
skupiné jeden vyrok, ktery nejlépe vystihuje, jak se citite béhem poslednich 14 dnd, véetn# dneka. Pokud Vasemu stavu odpo-
vida n&kolik tvrzeni, vyberte si vidy tvrzeni s nejvy&‘ﬁim (‘Elslcm Pokazdé vyberte ze skupiny pouze jeden vyrok.

1. Smutek et i ... | 6. Pocit potrestani

0 Nejsem smutny. . 0 Nemyslim, Ze mé& Zivot tresta.

1 Vétdinou jsem smutny’_. oy 75 : 1 Myslim, Ze by mé Zivot mohl potrestat.
2 Pofad jsem smutny. e Tk | 2 Otekdvam trest.

3 Jsem tak smutny, Ze se to neda vyd:zct 3 Myslim, Ze jsem Zivotem trestan.
2. Pesimismus — 7. Inechuceni sdm ze sebe

0 O svou budoucnost nemam obavjf. | 0 Myslim si o sob& pofad to samé.
-1 O svou budoucnost se obavam vice neZ dfive. 1 Ztratil jsem div&ru sém v sebe .

2 Myslim, Ze se mi r;ebude dafit. '_ .| 2 Jsem ze sebe zklamany.

3 Moje budoucnost je bcmadéjné a bude je§té 3 Sam sebou jsem znechucen.

horsi.

- aw e oo 8. Sebekritika
3. Minuld selhdni wir i i | O Nekritizujinebo neobvifiuji sém sebe vice nez

0 Neméam doJem e selhav’ — obvykle. <
I Selhal jsem astgji, nez by mél g ; 1 Jsem sam k sob& vice kriticky nez dfive.
2 Kdy?Z se divdm do mmulost: vidim spoustu 2 Kritizuji se za viechny své chyby.
selhani. Forers S . 3 Obvitiuji se za viechno $patné, co se ptihodi.

3 Jako Clovék jsem upln& selhal.
; 9. SebevraZedné mySlenky nebo pFani

4. ltrata radosti - 7 0 Neptemyslim o tom, Ze bych se zabil.
0 Raduji se stejné jako dfive. 1 Mém my3lenky o scbevra?dg, ale neudslal bych to.
1 Neraduji se stejné jako dive. 2 Chtél bych se zabit.
2 TémeéF nemam poté§en1 z véci, ktere jsem mél 3 Kdybych m&l moznost, tak bych se zabil.
rad.

3 Vibec nemim potéieni z véci, které jsem mel | 10- Plaétivost
rad. ot i 0 Neplatu vice neZ dfive.
o 1 Pla¢u vice neZ diive.

5. Pocit viny . ;2 Pléu kvilli kazdé malikosti.

0 Nemivam nijak zvI&St' pocity vigy. 3 Je mi do place, ale nejsem toho schopen.

I Citim vinu za Fadu véci, které jsem udélal nebo:
mé] udélat. ‘ ‘
2 Mivam &asto pocity viny.

Pocet bodi str.1

3 Pofdd mam pocity viny:
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Bakalarska prace

Vliv bolesti na emoc¢ni prozivani a kvalitu Zivota pacientl s hemofilii

11. Agitovanost

0 Nejsem vice neklidny nebo napjaty neZ obvykle.

1 Citim se vice neklidny nebo napjaty nez obvykle.

2 Jsem tak neklidny nebo rozruseny, Ze je tézké
to vydrZet. .

3. Jsem tak neklidny nebo rozruSeny, Ze nemohu
ziistat v nefinnosti. Y

12. Ztrata zdjmu

0 O jiné lidi nebo véci jsem zdjem neztratil.

1 Méné se zajimém o jiné lidi nebo véci.

2 Mnohem méné se zzjimam o jiné lidi nebo véci.
3

Je t&Zké se zajimat o cokoliv.

13. Nerozhodnost

0 Rozhoduji se stejnd dobte; jako dfive.

1 Rozhodovat se je obti#n&jii, neZ obvykle.
2 Rozhoduji se mnohem obtiZn&ji nez dfive.
3 Mém problém udglat jakékoliv rozhodnuti.

14. Pocit bezcennosti

0 Necitim se bezcennye

1 Nemyslim, Ze mam pro lidi stejnou cenu, jako
jsem mival.

2 Ve srovnani s jinymi lidmi se citim vice bez-
cenny. ‘

3 Citim se Gplng bezcenny.

15. Ztréta energie .
0 Maim stejng energie jako vZdy.

1 M4m méné energie ne? jsem mival.

2 Nemam dost energie, abych toho hodng udglal,

3 Vibec na nic nemam energii.

16. Zména spanku
0 Nevsiml jsem si Zadnych zmé&n u svého spanku.
la Spim trochu vice nez obvykle.

Ib Spim trochu méng& neZ obvykle.

2a Spim mnohem vice neZ obvykle.
2b Spim mnohem méné nez obvykle.

3a VétSinu dne prospim.
3b Probouzim se o 1-2 hodiny d¥ive a uZ nemohu
usnout,

17. PodraZdénost 7

0 Nejsem podrazdény vice nez obvykle.

1 Jsem vice podrazdény neZ obvykle.

2 Jsem mnohem vice podréZdény neZ obvykle.

3 Byvam potéd podraZdény.

18. Zmény v chuti k jidiu
0 Necitim 24dné zmeny v chuti k jidlu.

la Mam trochu mens$i chut’ k jidlu neZ obvykle.
1b Mém trochu vétsi chut’ k jidlu neZ obvykle.

‘2a Mam mnohem mensi chut k jidlu neZ obvykle.
2b Mam mnohem vé&t3i chut’ k jidlu neZ obvykle.

3a Vibec nemam chut k jidlu.
3b Jist mohu pofad.

19. Koncentrace

0 Mohu se soustfedit jako vZdycky.

1 Nejsem schopny se soustfedit jako obvykle.
2 Je t#Zké se na cokoliv deldi dobu sousttedit.

3 Nejsem schopny se soustfedit na nic.

20. Unava

0 Nejsem unaveny vice neZ obvykle,

1 Unavim se snadnéji neZ obvykle. *

2 Jsem pfili§ unaveny, neZ abych délal tolik véci,
jako jsem délaval.

3 Jsem tak unaveny, Ze nedokazu délat skoro nic.

21. Ztrata zdjmu o sex _

0 V soulasnosti jsem nezaznamenal zménu
ZAjmu o sex.

1 Mém mensi zdjem o sex neZ obvykle.

2 Mém nyni mnohem men3i zdjem o sex.

3 Upln& jsem ztratil zéjem o sex.

Pocet bodu str.2

Pocet bodi str.1

© 1996, Psychological Corporation, U.S.A.
Viechna prdva vyhrazena.

© 1999, Psychodiagnostika a.s. Bratislava

© 1999, Psychodiagnostika s.r.o. Brmo
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Bakalarska prace Vliv bolesti na emocni proZivani a kvalitu Zivota pacientd s hemofilii

Priloha €. 7: Svoleni k pouziti dotazniku A36
Dear Romana Puckova,

Thank you for your contact.

The use of the A36Hemofilia-QoL is free for use in research. To received the
permission to use the A36Hemofilia-QoL questionnaire, I will need that you fill the
form attached to this email.

Please complete the form with the details for your research, include the contact of your
thesis supervisor, as well. You both will need to sign. Then send me the form back by
email.

When I received, if all is ok. I will facilitate the instrument A36Hemofilia-QoL Czech
version to your research, along with instruction to score in English, a bibliography about
the instrument and international studies will be facilitate as well.

Let me know if you have any additional question.

Best regards,

Prof. Eduardo Remor
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Bakalarska prace Vliv bolesti na emoc¢ni prozivani a kvalitu Zivota pacientl s hemofilii

Versién 1.0 (2014)

** Modelo simplificado de solicitud de utilizacidn del A36Hemofilia-QoL®**
** |icense Request Form to A36Hemofilia-QoL® (simplified) **

Protocolo de estudio (investigacidn)/Research Protocol. [Maximo 1.000
palabras/ Maximum 1000 words]

Titulo/Title: Impact of pain in Patients with Hemophilia on their
Emotional Experience and Quality of Life

Investigadores Principales (titulacién)/ Principal investigator
(degree): Romana Packova

Investigadores asociados (titulacién)/Associate researchers (degree):
PhDr. Jaroslava Raudenska, PhD

Institucidn del solicitante/Institution:
Second Medical Faculty of the Charles’s University in Prague

Ambito del estudio/Study setting:
Diploma work

Objetivos Generales de la investigacidn/General objectives:

The aim of the thesis is to evaluate the impact of pain and its
various intensity in patients with hemophilia on their quality of life
by the means of their emotional experience and to describe the
relations between pain, quality of life and perception of emotions in
these patients.

Muestra (Participantes)/Sample (participants):
Adults with severe Hemophilia A and B in the Czech Republic.

Metodologia (Procedimientos)/Methods (procedures):

Distribution of questionnaire sets to 158 hemophilia patients in Czech
Republic. Collection of filled questionnaires and statistical

evaluation.
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Bakalarska prace Vliv bolesti na emoc¢ni prozivani a kvalitu Zivota pacientl s hemofilii

Version 1.0 (2014)

Instrumentos que se utilizaran en la investigacidn/other
questionnaires included:
GAD7, BDI-II, Emotion thermometers scale (Alex Mitchell),

A36Hemophilia-QoL.

Marcadores clinicos que se evaluaran en la investigacion/ Clinical
markers assessed (If any):

Datos de contacto (Direccidn postal del IP, e-mail de los
investigadores participantes)/Detailed adress contact:

Romana Plckova
Pod Lesem 504
27061 Lany
Czech Rep.

puckova.romana@centrum.cz

p Y | ) /
‘f,’k"g& > |/ JAL"M.MA“/

Firma: / Signature:
INVESTIGADOR PRINCIPAL/ PRINCIPAL RESEARCHER
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Bakalarska prace

Vliv bolesti na emocni proZivani a kvalitu Zivota pacientd s hemofilii

Priloha €. 8: Korelaéni matice TSE

TSE_UZKOST

TSE_DEPRESE

TSE_ZLOST

TSE_BOLEST

TSE_QL

TSE_TOTAL

A36_TOTAL

TSE_NEPOHODA r

TSE_NEPOHODA | TSE_UZKOST |TSE_DEPRESE | TSE ZLOST | TSE BOLEST | TSE QL | TSE TOTAL | A36_TOTAL

0,81 0,71 0,66 0,65 0,59 0,90 -0,69

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001

r 0,81 0,81 0,61 0,50 0,48 0,87 -0,58

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001

r 0,71 0,81 0,62 0,49 0,83

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001

r 0,66 0,61 0,62 0,43 0,73

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 <0.001

r 0,65 0,50 0,49 0,43 0,54 0,75 -0,72

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001

r 0,59 0,48 0,50 0,36 0,54 0,71 -0,66

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001

r 0,90 0,87 0,83 0,73 0,71 -0,73

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 <0.001

r -0,69 -0,58 -0,60 -0,40 -0,72 -0,66 -0,73

p < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001 < 0.001
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Vliv bolesti na emocni proZivani a kvalitu Zivota pacientd s hemofilii

Piiloha €. 9: Korela¢ni matice podskal A36 vs podskaly TSE

TSE_UZKOST

TSE_DEPRESE

TSE_ZLOST

TSE_BOLEST

TSE_QL

TSE_TOTAL

TSE_NEPOHODA r

A36_FYZ | A36_AKT | A36_KLOUBY | A36 BOLEST | A36_SPOK L | A36 POT L | A36_EM_FCE | A36_PSYCH | A36_VZTAHY | A36_TOTAL

-0,59 -0,62 -0,46 -0,46 -0,23 -0,52 -0,63 -0,79 -0,66 -0,69
p < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 ,017 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
r -0,46 -0,49 -0,35 -0,33 -0,20 -0,40 -0,58 -0,75 -0,57 -0,58
p < 0,001 < 0,001 < 0,001 ,001 ,037 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
r -0,48 -0,51 -0,43 -0,44 -0,21 -0,35 -0,63 -0,69 -0,59 -0,60
p < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 ,033 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
r -0,30 -0,31 -0,27 -0,31 -0,17 -0,33 -0,40 -0,52 -0,38 -0,40
p ,002 ,001 ,006 ,001 ,088 ,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
r -0,70 -0,57 -0,63 -0,70 -0,15 -0,58 -0,55 -0,65 -0,64 -0,72
p < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 115 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
r -0,64 -0,60 -0,53 -0,43 -0,35 -0,37 -0,59 -0,60 -0,56 -0,66
p < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
r -0,62 -0,61 -0,52 -0,54 -0,26 -0,50 -0,67 -0,82 -0,67 -0,73
p < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
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