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Jak zjistovat kvalitu zivota u pacientl s demenci?

Jak zjistovat kvalitu Zivota u pacientd s demenci? MUDr. Mgr. Jan Luzny, Ph.D.

Abstrakt

Vyzkum kvality Zivota u pacientl s demenci nabyva na Kklinickém vyznamu. Je to dano rostouci incidenci
demence v populaci, nevylécitelnosti demence, dlouhodobu 1é¢bou a progredujicim charakterem demence
vyzkumu kvality Zivota v Sirokém kontextu, poukazuje na specifika vyzkumu kvality Zivota u demenci a na
moznosti ovlivnéni kvality Zivota u pacientl s demenci.

Kli¢ova slova: Kvalita Zivota, dotazniky kvality Zivota, determinanty kvality Zivota, demence.
Abstract

Rearch of quality of life in patients with dementia comes to the fore, as a result of increasing incidence of
dementia in population, incurable character of dementia, long-term care, progressive and invalidizing character
in end-stage dementia. The paper proposes survey of basic approaches to quality of life research in wide
context, shows specific features in quality of life research in dementias as well as possibilities for improving
quality of life in patients with dementia.
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UvoDp

Zachovat a podporit kvalitu Zivota u pacientl patii k nejvyssim cilim soucasné mediciny. Je to dano stale
rostoucim zastoupenim neinfek¢nich novodobych chorob v civilizaci, které maji dlouhodoby a mnohdy i
invalidizujici charakter. Tyto novodobé neinfek¢ni choroby (non-communicable diseases) zahrnuji choroby
kardiovaskularni (arteridlni hypertenze, ischemickd choroba srdec¢ni, cévni mozkové piihody, cévni
onemocnéni), endokrinologické a metabolické (diabetes mellitus, obezita, metabolicky syndrom), onkologické
(zhoubné tumory) i psychiatrické (demence, schizofrenie, rekurentni afektivni poruchy). Vylécitelnost
uvedenych chorob je casto problematicka, soucasna medicina dovede u téchto stavi mnohdy pouze
kompenzovat jejich jednotlivé priznaky tak, aby doslo ke stabilizaci chronického onemocnéni v dlouhodobé
Casové perspektivé. Tam, kde klesa nadéje na uplné vyléceni, roste vyznam po zachovani a posileni co nejvétsi
mozné kvality zivota (1-3).

PRISPEVEK PSYCHOLOGICKYCH A SOCIOLOGICKYCH VED K MEDICINSKEMU VYZKUMU KVALITY
ZIVOTA

Medicina byla az do 20. stoleti chapana ryze biologicky, a to v kategoriich patologicky priznak - stanoveni
diagnoézy - 1écba. Pocatkem 20. stoleti vSak dochazi k infiltraci poznatk psychologickych a sociologickych véd
do mediciny a dochazi k rozvoji novych, interdisciplinarnich obori - jakymi jsou psychologie zdravi a nemoci,
sociologie mediciny (4).
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Zakladnim predpokladem této interdisciplinarity bylo Sirsi vymezeni pojmu zdravi a nemoc, které jsou
ovlivnény nejen biologickymi charakteristikami. V roce 1948 uvadi Svétova zdravotnicka organizace, Ze zdravi
neni jen nep¥itomnost nemoci, ale jedna se o celkovy stav dusevni i fyzické pohody - well-being (4). Uvahy o
nemocném clovéku se tak posunuly do novych souvislosti a kategorii - prameni z jeho potfeb, socialniho a
pracovniho fungovani, psychologické a spiritudlni orientace, jakoz i systému individualnich hodnot kazdého
clovéka (1, 4).

Clovék a jeho poti'eby

Lidska potreba prameni z uvédomeéni si nedostatku néceho (1), co nam bud'to zcela chybi, nebo co muze byt
nedostatkem (at' jiZ absolutnim nebo relativnim) v budoucnu ohroZeno. Védomi této potieby a touhy po jejim
naplnéni je schopno aktivizovat dalsi z psychickych funkci - vili a jednani. Potifeba clovéka energizuje,
zaméruje a udrzuje jednani ve sméru k cilovému objektu, aby cile bylo dosazeno (4). Védomi nenaplnéné
potieby miiZe byt interpretovano jako spoustéc fady dalSich psychickych funkci a mechanismd, a stat se tak
vyznamnym predmétem lidské vile a zaroven motivem lidského jednani. Proto spadaji lidské potieby
didakticky do teorii motivace. Nejznaméjsi teorii motivace rozpracoval americky humanisticky psycholog
Abraham Maslow. Maslow se pokusil o prehlednou klasifikaci lidskych potieb, kterou graficky znazornil do
pyramidy. Do zakladny pomyslné pyramidy potieb Maslow umistil zakladni, fyziologické potreby clovéka, které
musi byt uspokojeny jako prvni, nebot jsou dany biologickymi pozadavky fungovani ¢i preziti organismu.
Teprve pfi jejich naplnéni je moZné postoupit k realizaci potieb vySe hierarchicky postavenych (potteba jistoty
a bezpecdi, potieba pratelstvi a prijeti, potieba pozivat vaznost, potieba seberealizace). Do vyssich pater Maslow
klade vice potreby charakteru socialniho, vyplyvajici ze socialniho zaclenéni clovéka do Siroké sociokulturalni
sité. Nejvyssi potiebou, stojici na pomyslné Spici pyramidy potieb, je podle Maslowa potreba seberealizace,
s moznosti plné rozvinout sviij osobni potencial. Vysoce cenénou potrebou je dle Maslowa i pocit smysluplnosti,
ktery je motivac¢ni silou lidského Zivota tam, kde nizsi potieby jsou uspokojeny (5). Dle Maslowa smysl Zivota je
potieba, ktera musi byt naplnéna, aby clovék fungoval zdravé (5, 6).

0d lidskych potreb ke konceptu kvality Zivota

Koncept kvality Zivota je pojmem az prili§ slozZitym na to, abychom jej mohli jakkoliv jednoduse vymezit, a
tak studium kvality Zivota znamend nespiSe nutnost interdisciplinarniho pohledu a spoluprace lékard,
psychologt, sociolog, filosof, teologt, pravniki, ekonom a politologd, z nichz kazda védni disciplina nabidne
na vymezeni pojmu kvality Zivota svij autenticky thel pohledu. Cornani¢ova charakterizuje koncepty kvality
zivota takto: Analyzujic razné pristupy k chapani kvality zivota mizeme vymezit tfi zakladni charakteristické
rysy pojmu ,kvalita Zivota“: 1, je to pojem prilis globalni povahy, ale miize byt inspirativni jak pro védy o
Clovéku, tak pro socialni a zdravotni praci se seniory, 2, je to komplexni kategorie, ktera v sobé zahrnuje jak
Cinitele materialni a biologické, tak Cinitele psychické, socialni a kulturni, které miGzeme v konkrétnim vymezeni
(spolecnosti, regionu, komunity, jednotlivce) konkretizovat jako faktory kvality Zivota, 3, v rozdilnych Zivotnich
obdobich a Zivotnich situacich se mlze obsah pojmu kvalita Zivota znac¢né liSit, a mizeme tedy hovorit i o
specifickych aspektech kvality Zivota seniora z pohledu této Zivotni etapy (7).

Historicky vyvoj metod zjistovdni kvality Zivota

V povalec¢nych dobach se zacalo s métenim kvality Zivota. Zprvu byla kvalita Zivota chapana jako objektivni
ukazatel nezavislosti a fungovani v bézném Zivoté, tzv. performance status, a pouZzivala se predevsim
v onkologii, napt. pii hodnoceni nezadoucich ucinkd chemoterapie (2). V 60. a 70. letech minulého stoleti se
kvalita Zivota zjiStovala pomoci tzv. indext kvality Zivota, které kromé hodnoceni zdravotniho a funkéniho
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stavu obsahovaly hodnoceni psychosocialnich aspektli pacientovy situace. Nékteré indexy kvality Zivota
(Karnofsky index, the Karnofsky Performance Scale - v onkologii) se pouZivaji do soucasnosti (2). V 80. letech
20. stoleti prinasi vyzkum kvality zivota vétSi diraz na pacienta a jeho pohled. Zacaly se tak konstruovat
sebeposuzovaci $kaly a dotazniky.

V poslednich letech pribyvaji ve vyzkumu kvality Zivota (seniorti) studie vychazeji z autentickych vypovédi
seniorti, které jsou dale podrobeny zpracovani pomoci metodologie kvalitativniho vyzkumu. Nejkomplexné;jsi
pojeti vyzkumu kvality Zivota v dnesni dobé predstavuje projekt Svétové zdravotnické organizace WHOQOL (8,
9).

DETERMINANTY KVALITY ZIVOTA

Determinanty kvality Zivota jsou nezavislé proménné ovlivnujicich kvalitu Zivota jako celku. Specifikace a
vymezeni téchto determinant je zcela zasadni nejen pro vyzkum kvality Zivota, ale rovnéz pro uvahy jak zlepsit
kvalitu zivota u pacientli. Mezi nejCastéjsi determinanty ovliviiujici kvalitu Zivota patii ke zdravi vztazené
determinanty - maji vyznam u tzv. ke zdravi vztaZené kvalité Zivota, health-related quality of life (10, 11),
determinanty psychologické, socidlni, ekonomické, spiritudlni a vztahové (tabulka 1).

Tabulka 1 Zakladni determinanty kvality Zivota

Determinanty kvality Zivota Vlivy

Zdravi a zdravotni stav Pfitomnost nemoci, imobility, inkontinence, bolesti

Psychologicka oblast Pritomnost deprese, uzkosti, beznadéje

Socialn{ oblast Otazka bydleni

Ekonomicka oblast Otazka ekonomického zajisténi, ekonomické irovné

Spiritudlni oblast Pritomnost nadéje, smitreni, odpusténi viny

Vztahova oblast, sexualita Pritomnost rodiny, blizkych osob, pratel, intimniho
vztahu

JAK LZE ZKOUMAT KVALITU ZIVOTA?

Metodologicky se ve vyzkumu kvality Zivota pouziva pristupu kvalitativniho nebo kvantitativniho (12).
Kvalitativni vyzkumny pristup (individualni rozhovory s pacienty, piibuznymi, zdravotnickym personalem ci
skupinové rozhovory) je bliz§i sociologicky orientovanym badatelim, kvantitativni vyzkumny pristup
(standardizované dotazniky) je blizsi medicinsky orientovanym vyzkumnikiim (tabulka 2). Kazdy z téchto
vyzkumnych pristupli ma svoje vyhody i nevyhody:

Kvalitativni pristup ve vyzkumu kvality Zivota sméruje vice do hloubky, zkouma podrobné jednotlivé
determinanty ovliviiujicich kvalitu Zivota, dotyka se individualnich pacientti a jejich zivotnich pribehti. Naproti
tomu je obtizné ziskana data zevSeobecnit na SirSi populaci pacientli s demenci, obtizné az zcela nerealné je
kvalifikované posouzeni vystupi kvalitativniho vyzkumu pomoci metod statistické analyzy.

Kvantitativni pristup na rozdil od kvalitativniho vyzkumu poskytuje tzv. ,tvrdd data“, ktera je mozno
kategorizovat, mérit a statisticky hodnotit. Tento pfistup ma oporu v dotaznikovych Settrenich, jehoz vystupy lze
zevSeobecnit pomoci metod statistické analyzy (signifikance, korela¢ni analyza, statistické testovani hypotéz).
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Tabulka 2 Vyzkum kvality Zivota - zakladni ptistupy a techniky vyzkumu

Kvalitativni pristup Kvantitativni pristup

Rozhovor Generické dotazniky kvality Zivota
Skupinovy rozhovor Specifické dotazniky kvality Zivota
Obsahova analyza dokumentti

Dotaznikova Setieni, spolu se strukturovanymi rozhovory, jsou v dnesni dobé nejobvyklej$i metodou
zjiStovani kvality Zivota (8). Tyto dotazniky je moZno rozdélit do tfi zakladnich skupin, a to na vSeobecné
(generické) dotazniky, dale na specidlni dotazniky kvality Zivot a na dotazniky kvality Zivota zamérené na
specifickou ¢ast populace. Tyto dotazniky jsou po autorizaci dostupné v databazi ProQolid (ProQolid (Patient
Reported Outcome Quality of Life Instruments Database), kterou provozuje MAPI Research Institute -
Mezinarodni institut pro méreni kvality Zivota (13).

Nejcastéji pouzivané dotazniky kvality Zivota aplikované v klinickém vyzkumu jsou dotazniky kvality Zivota
Svétové zdravotnické organizace (WHOQoL), s variantami 100-polozkového dotazniku WHOQoL 100, zkracené
verze WHOQoL BREF, verze dotazniku pro seniory WHOQoL OLD a verze urcené pro jednotlivé skupiny
pacientli s urCitym onemocnénim - napf. dotaznik kvality zZivota WHOQoL-HIV (dotaznik kvality zivota WHO
pro lidi s HIV pozitivitou), dotaznik kvality Zivota WHOQoL-SRPB (dotaznik kvality Zivota WHO se zaméienim
na duchovni oblast Zivota), dotaznik kvality Zivota WHOQoL pro déti (dotaznik kvality Zivota WHO urceny pro
vyzkum kvality Zivota v détské populaci), dotaznik kvality Zivota DIS-QoL (dotaznik kvality Zivota WHO urceny
pro vyzkum kvality Zivota u osob s riiznym typem postiZeni. Dal$i ve vyzkumu Casto aplikované dotazniky
kvality zivota jsou dotazniky SQUALA (Subjective Quality of Life Analysis), Q-LES-Q (Quality of Life Enjoyment
and Satisfaction Questionnaire), EQ- 5D (EuroQol dotaznik), QOLI (Quality of Life Inventory), SEIQOL (The
Schedule for the Evaluation of Individua Quality of Life), SF 12 (Short Form 12-Item Health Survey), SF 36
(Short Form 36-Item Health Survey), QUALID (The Quality of Life in Late-Stage Dementia) a jiné (13-15).

SPECIFIKA VYZKUMU KVALITY ZIVOTA U PACIENTU S DEMENCI

Vyzkum kvality Zivota u pacientd s demenci je stiZen zejména piitomnosti a stupném kognitivniho deficitu.
Zatimco u lehkych demenci je mozné pouziti generickych dotaznikG kvality zivota (napriklad dotazniki
WHOQoL OLD nebo WHOQoL BREF) pfi zachovani validity dotaznikového Setfeni (12, 14-15), u stredné
tézkych a hlavné u tézkych demenci je tfeba pouzit modifikované dotazniky respektujici pritomny zavazny
kognitivni deficit, pripadné vychazejicich z adaji pecovateli (16). Dostupnost kvalitni heteroanamnézy je tak
pri hodnoceni kvality Zivota u pacienti se stredné tézkou a tézkou demenci klicova. Dotazniky kvality Zivota u
pacientli s pokrocCilou demenci, které Cerpaji z Gdaji pecovatelii, jsou dotazniky DEMQoL (Measurement of
Health-Related Quality of Life For People With dementia), QALID (Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale),
nebo dotaznik DAD (Disability Assessment for Dementia) - 13.

Pro udrzeni kvality Zivota v pokrocilych stadii demence je rozhodujici trovein fyzického zdravi (health-
related quality of life). Doména fyzického zdravi nejvice koreluje s celkovou trovni kvality Zivota pravé ve
stredné tézké a tézké fazi demence (11). V ramci této domény pak zasluhuje pozornost zejména sobéstacnost v
aktivitach vSedniho dne, kterd je zaroven i ukazatelem funk¢nich schopnosti jedince trpiciho demenci a
ukazatelem ndarocnosti oSetfovatelské péce (18). Dnes jsou dostupné ceké validizované verze modernich
dotaznikid hodnoticich fukéni stav jedincli s demenci a Groven sobéstacnosti — Bristolska skala aktivit vSedniho
dne (BADLS-CZ), Dotaznik sobéstacnosti (DAD-CZ) a Dotaznik funk¢niho stavu (FAQ-CZ), které nahrazuji

vvvvvv
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Pi‘ehled nejcastéji pouzivanych dotazniki kvality Zivota u pacientli s demenci piinasi tabulka 3.

Tabulka 3 Nejcastéji uzivané dotazniky kvality Zivota u pacientti s demenci

Nazev Autor (rok) Pocet polozek Ceska verze
Alzheimer’s Disease - | MAPI Research Trust 40 Ano
Related Quality of life | (2009)

revised (ADRQL)

Activity and Affect

Indicators of QoL Steven, A. (1999) 21 Ano
(AAIQOL)

Quality of Life in Gibbons, LE et al. 13 Ne
Alzheimer’s Disease (1999)

(QOL-AD)

Measurement of

Health-Related

Quality of Life For Banerjee, S., Lamping 28 Ne
People With DL, Smith, SC [2005)

dementia (DEMQoL)

Quality of Life Selai, CE, Trimble MR 10 Ne
Assessment Schedule | (2001)

(QOLAS)

Cornell-Brown Scale

for Quality of Life in

Ott, B. (2002) 19 Ne

Dementia (CBS)
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Dementia Quality of
Life Instrument
(D-QOL)

Brod, M. (1999)

29

Ne

Alzheimer’s Carers
Quality of

Life Instrument
(ACQLI)

Galen Research (1999)

30

Ne

Quality of Life in Late-
Stage

Dementia Scale
(QUALID)

Fontaine, CS et al.
(2000)

11

Ne

Upraveno do prehledné tabulky podle www.proqolid.org

Zejména u stiedné tézkych a pokrocilych demenci nabyva na vyznamu ke zdravi vztazena determinanta -
health-related determinant - ovlivitujici celkovou kvalitu Zivota pacientli s demenci - health-related quality of

life (17).

Do popredi se tak dostava otazka priznivého ovlivnéni bolesti, zachovani mobility pacienta s demenci,
podpora nutrice, integrity kiiZe, prevence a vcasné 1écby komorbidnich nasedajicich infekci, adekvatni 1é¢ba
kardiovaskularnich chorob, ovlivnéni psychického a funkéniho zdravi (18). Tyto vyznamné slozky ke zdravé
vztazené determinanty ovlivitujici kvalitu Zivota pacienti s demenci je mozno blize zkoumat podle

dotaznikovych Setreni, skal, testovych, laboratornich nebo klinickych metod (tabulka 4).

Tabulka 4 Ke zdravi vztazena kvalita zZivota u pacientt se stredné tézkou a tézkou demenci.

Biologické zdravi Psychické zdravi Funkénfi zdravi
Slozka Metoda Slozka Metoda Slozka Metoda
zkoumani zkoumani zkoumani
Bolest 1. PAIN-AD Deprese Geriatricka Funkéni Comprehensive
2. Lawtonova depresivni rezerva Geriatric
Skala Skala (GDS) Assessment
3. Vizudalni (CGA)
analogova skala
Pohyb Uzkost Sebeobsluhaa | BADLS-CZ (19)
1. Test Tinettiové Hamiltonova | zdkladni
2. Test mobility $kala uzkosti | aktivity DAD-CZ (20)
Nutrice Kognitivni (HAMA) instrumentalni
deficit aktivity FAQ-CZ (20)
1. Nottinghamsky Mini-Mental
dotaznik State
Dekubity 2. Mini- Examination
Nutritional (MMSE)
Assessment

Test kresleni
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Infekce 1. Skéla dle Delirium hodin (CDT)
Nortonové
Kardiopulmo- | 1.Kklinicky obraz Confusion
nalni 2.laboratorni Assessment
kompenzace vySetieni MethOd. (CAM)
Memorial
delirium
1. NYHA assessment
Kklasifikace scale (MDAS)
2. echo srdce (EF)
3. funkeni
zatézové testy

JAK LZE POZITIVNE OVLIVNIT KVALITU ZIVOTA U PACIENTU S DEMENCI?

Pii ivahach o kvalité Zivota u pacientli s demenci a moznosti kvalitu Zivota pozitivné ovlivnit zaleZi zejména
na stupni tiZe ptitomné demence, mite funkéni rezervy a funkni sobéstac¢nosti, irovni fyzického zdravi (21,
22). Pokud jde o terapeutické a osetiovatelské cile ovliviiujicich kvalitu Zivota, je tfeba vyse uvedené faktory
respektovat - ponékud jiné terapeutické a oSetrovatelské cile nachazime u mirné a stredné tézké demence
(early-stage dementia), jiné cile pak u demence tézké (late-stage dementia) nebo terminalni fazi demence (end-

e

stage dementia). Pirehled téchto cilli prinasi tabulka 5.
Tabulka 5 Cile komplexniho 1é¢ebného ptistupu s ohledem na dosaZeni co nejvyssi mozné kvality Zivota pacientli s demenci

Stupen demence Co je cilem Co neni cilem
Mirna a stiedné tézka — podpora a rehabilitace — zvelic¢eni pfitomného
demence (Early-stage dementia) kognitivnich funkci kognitivniho deficitu

— posileni sobéstacnosti, — predcasné riziko ztraty
aktivit pacienta, autonomie a kompetenci
pozitivniho — nadmérna paliatizace
sebehodnoceni (self- pacienta (overpalliation)
esteem)

Tézka demence — podpora a rehabilitace — predcasné ukonceni
chtize komplexni prokognitivn{

(Late-stage (advanced) dementia) — nutri¢ni a rehydrata¢ni 1é¢by (pfedcasné
podpora vysazeni kognitiv,

—  prevence a véasna lé¢ba adjuvantni
komorbidnich psychofarmakologické
somatickych i terapie antidepresivy)
psychiatrickych diagnoz — nadmérna paliatizace

- udrZeni pozitivniho pacienta (overpalliation)
sebehodnoceni

Terminalni fize demence — komplexni a kvalitni — nadbytec¢na terapie
oSetrovatelska péce psychofarmaky vcetné

(End-stage dementia) - prevence a vtasna lécba prokognitivni 1é¢by
dekubitd, malnutrice, — nedostatecna paliatizace
dehydratace pacienta

— prevence a v€asna lécba (underpalliation)
bolesti — nedostatecna spiritualni

—  spiritudlni podpora podpora

—  kvalitnf paliativn{
pristup
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Neni snadné presné vymezit pojem kvalita lidského Zivota, a to jak u lidi zdravych, natoz pak u pacientti s
demenci. Kvalita Zivota a jeji vnimani pacienty je ptisné individualni, spolu s mnoha vlivy, které ji ovlivnuji.
Kognitivni i somatickd deteriorace provazejici demenci ma vyznamné dopady v socidlni, zdravotni i
ekonomické oblasti. U osob s demenci hrozi riziko rostouci aZ aplné zavislosti na péci okoli, riziko socialniho
vyClenéni, ztraty socialnich kontaktl i autonomie. Vyznamné je riziko rozvoje nasledného Spatného zachazeni
nebo dokonce tyrani seniort. Naro¢na je rovnéz medicinska péce o pacientky s demenci - zejména pak o
pacienty s pokrocilou demenci upoutanych na liZko, inkontinentnich, nebo s poruchami pfijmu potravy.
Vlastni 1é¢ba kognitivy je pak jen zlomkem ekonomickych nakladi celkové komplexni zdravotni péce.

V souvislosti s rostouci incidenci demenci nabyva vyzkum kvality Zivota u téchto nemocnych na vyznamu.
JelikoZ je demence nevylécitelné, zpravidla progredujici a potencidlné letalni onemocnéni, stoji naSe snahy o
pozitivni ovlivnéni kvality Zivota u pacientl s demenci opravnéné v popiedi.
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