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Kvalita zivota osob pecujicich o pacienty
s progresivnim neurologickym onemocnénim

Quality of life of caregivers of patients
with progressive neurological disease

Souhrn

Progresivni neurologickd onemocnéni maji hluboky dopad na kvalitu Zivota pacientd a rodin-
nych pecujicich. V zahranici jsou vyuzivany dotazniky a skély k hodnocenf kvality Zivota pecujicich
aslouzik naslednému zabezpeceni podpory a individualizované péce. Cilem tohoto prehledového
¢lanku je popsat a analyzovat skaly pouzivané pfi hodnocent kvality Zivota pecovatelll o osoby
s progresivnim neurologickym onemocnénim. Vyhledavanim v elektronickych databazich bylo
nalezeno 11 specifickych skal ur¢enych k hodnocenf kvality Zivota pecujicich osob - z toho
6 specifickych nastrojd pro pecovatele o osoby s demenci, 2 ndstroje pro pecujici o osoby nemocné
Huntingtonovou chorobou, 1 skéla pro RS a 2 skaly pro pecovatele o osoby s Parkinsonovou
chorobou. Vyuziti téchto $kél je doporucovéano v klinické praxii ve vyzkumu.

Abstract

Progressive neurological diseases have a profound impact on the quality of life of patients and
their family caregivers. Abroad, questionnaires and scales are used to evaluate caregivers’ quality
of life and to provide follow-up support and individualized care. The aim of this review article is to
describe and analyze the scales used in assessing the quality of life of caregivers of patients with
progressive neurological diseases. By searching in electronic databases, 11 specific scales designed
to assess caregivers' quality of life were found - out of which 6 specific tools for caregivers of
patients with dementia, 2 tools for caregivers of patients with Huntington's disease, 1 scale for
caregivers of patients with multiple sclerosis, and 2 scales for caregivers of patients with Parkinson’s
disease. These scales are recommended to be used in both clinical practice and research.
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Uvod

Progresivni neurologickd onemocnéni
(PNO), napt. demence, Parkinsonova cho-
roba (Parkinson's disease; PD), Huntingto-
nova choroba (Huntington’s disease; HD),
RS, amyotrofickd lateralnf skleréza (ALS), one-
mocnéni motorického neuronu aj. vedou
postupné k plné zavislosti nemocného na
péci druhé osoby, kterou je nejcastéji ro-
dinny pfislusnik. Tato onemocnéni majf hlu-
boky dopad na kvalitu Zivota nemocnych
a pecujicich osob, nebot mnohdy vedou
k nevratnému poklesu v oblasti intelektudl-

nich, socidlnich a fyzickych funkci [1]. Lidé
lost a vyzaduji zvysenou Uroven péce a pod-
pory. | pfesto, ze neformalni pecovatelé hrajf
rozhodujici roli pfi poskytovani péce, jejich
podpora se v souc¢asné dobé jevi jako nedo-
stacujici. Pfitom pecovatelé poskytujf Siro-
kou Skalu praktické a emociondlni podpory,
socialni péce a pomoci v kazdodennim Zi-
voté [2]. V CR se odhaduje pocet neformal-
nich pecovateld na 250 tisic [3].

Péce o zavislé osoby mize mit za nésle-
dek fadu negativnich dasledkd, ve. zvysené

Uzkosti [4] a deprese [5,6], stresu [7], vycer-
pani [8,9], socialni izolace [10] a obav o bu-
doucnost [11]. Urover psychické zatéze
rodinnych pecujicich je velmi vyznamny fe-
nomén, na ktery by se mél soustredit vetsi
zdjem a pozornost odbornikd. Pravdépo-
dobnost vyskytu problém0 s dusevnim
zdravim je u neformalnich pecovatell pfi-
blizné o0 20 % vy3si nez u osob, které takovou
péci neposkytuji [12]. Nasledkem dlouho-
dobé zatéze rodinného pecovatele je ¢asto
vznik jeho onemocnéni nebo neschopnost
nadale péci poskytovat. Dlouhodobé psy-

Cesk Slov Neurol N 2018; 81/114(6): 653-657

653




KVALITA ZIVOTA OSOB PECUJICICH O PACIENTY S PROGRESIVNIM NEUROLOGICKYM ONEMOCNENIM

chické a fyzické vypéti mize dokonce v né-
kterych pfipadech vést ke zhrouceni pecu-
jici osoby a nutnosti jeji hospitalizace [13]. Na
druhou stranu mdze mit poskytovana péce
také pozitivni dopady, jako je vétsi blizkost
s nemocnym clovékem, reciprocita a du-
chovni rlst [11,14].

Jak doklddaji ostatni vyzkumy, maze
v ramci rodiny dochdazet k hlubokym zmé-
nadm ve vztazich mezi ¢leny rodiny v¢. vazby
mezi manzeli a mezi rodic¢i a détmi [15,16].
Obvykle je zménény vztah mezi manzeli
zpUsoben Urovni zavislosti mezi nemocnou
osobou a jeho manzelem/manzelkou. Sou-
¢asné dochazi také v posunu odpovédnosti
za nemocnou osobu [17]. Napfiklad pecujici
mUze prevzit finan¢ni zélezitosti, povinnosti
v domadcnosti nebo dokonce musi odejit ze
své prace [18]. Podle MclLaughlina et al [19]
se diky omezeni kazdodenniho kontaktu
s okolnim svétem a naroc¢nosti péce muaze
pecujici dostat do sociélnf izolace.

Vyzkumy doklddaji, ze pfimérend podpora
rodinnych pfislusnikd maze snizit jejich pe-
¢ovatelskou zatéz [20,21]. Hodnoceni potieb
pecujicich osob by mélo byt zaméreno jak
na zjistovani jejich osobni pohody, tak na
zjistovani schopnosti provadét adekvatni
péci o pacienta [22]. Podobné vysledky pri-
nasi i Oliver et al [23], kteff uvadi, ze podpora
pecujicim je nepostradatelnou soucasti po-
skytované péce a muze vyznamné snizovat
riziko emoc¢niho vycerpédni a vyhoren.

V CR neni dostate¢né vénovéna pozor-
nost neformalnim pecovatelim a jejich po-
tfebdm. Vétsinou je stfedem pozornosti ne-
mocna osoba a na nenaplnéné potieby
rodinnych pfislusnikd se ¢asto zapoming,
prestoze poskytovani péce v domacim
prostiedi pfindsi problémy ve fyzické, psy-
chické, socialni ¢i financni oblasti. Vzhledem
k vyznamné roli pecovatell v rodiné je pro
osoby s timto onemocnénim i pro pecova-
tele nezbytné, aby pecovatelé lidi s PNO udr-
zovali dobrou kvalitu Zivota.

Pouziti skal u pecujicich osob s PNO maze
zhodnotit aktudIni problémy pacienta a pe-
Cujiciho a pomoci zajistit adekvatni podporu
a individualizovanou péci.

Cilem tohoto pfehledového ¢lanku je po-
psat specifické skaly pouzivané pfi hodno-
cenf kvality Zivota pecujicich o osoby s PNO.

Metodika

Skéaly a dotazniky vyuzivané k hodnocenf
kvality Zivota pecujicich osob byly vyhleda-
vany v elektronickych databdzich — Medline,
Scopus, Proquest Public Health a Web of

Knowledge (obdobi 1965-2018). Klicova slova
pro vyhledavéani byla nasledujici: progres-
sive neurological disorders, neurodegenera-
tive disorders, scale, assessment, caregivers
needs, measures, instrument, questionnaire,
needs assessment, quality of life. VV elektro-
nickych databdzich bylo nalezeno 933 rele-
vantnich dokumentd. Dal$im tiidénim byly
vylouceny duplicitni ¢lanky. Do prehledu
byly zarazeny skély splnujici tato kritéria —
byla hodnocena reliabilita a validita, vyuzitf
skély u pecujicich o osoby s neurologickym
onemocnénim. V prehledu skal je uvedena
vnitini konzistence, kterd vyjadfuje schop-
nost testu poskytovat shodné vysledky pfi
opakovani studii podobného charakteru.
Celkem bylo nalezeno 11 specifickych skal
ur¢enych k hodnoceni kvality Zivota pecu-
jicich osob. Zadny néastroj nebyl dohledan
v Ceském jazyce.

Vysledky
Prehled specifickych skal hodnoticich kva-
litu Zivota pecujicich osob je uveden v tab. 1.

Skaly hodnotici kvalitu zivota
pecujicich osob
Demence a Alzheimerova choroba
Alzheimer's Carers Quality of Life Instrument
(ACQLI) byl vyvinut v roce 1997 [24] a méfi kva-
litu Zivota pecujicich o osoby s Alzheimero-
vou chorobou (Alzheimer’s disease; AD) a de-
menci. Tento néstroj je sestaven z 30 polozek
hodnoticich napt. osamélost, ztratu nezavis-
losti, pocity viny, podrdzdénost, neschop-
nost sdilet pocity, ztrdtu svobody, problémy
s nakupovanim, vycerpani aj. a pouziva di-
chotomni formét odpovédi se skorovanim
0a 1 (nenf to pravda X je to pravda). Cim vy33i
skore, tim horsi kvalita Zivota.

Dalsi $kdlou k hodnocenf kvality Zivota
u osob s demenci a AD je Caregiver Quality
Of Life (CGQOL) z roku 2009 [14]. CGQOL je
80polozkova Skéla, kterd hodnoti 10 oblastf
Zivota. Jednd se o: pomoc v instrumental-
nich aktivitdch denniho Zivota (5 polozek),
pomoc v béznych aktivitdch denniho Zi-
vota (13 polozek), omezeni roli v souvislosti
s pécf (5 poloZek), osobni ¢as (4 polozky), ro-
dinnd interakce (5 poloZek), poZadavky na
péci (7 polozek), obavy (9 poloZek), spiri-
tualita a vira (3 polozky), benefity pecovani
(8 polozek) a pocity (20 polozek), a to bud
na 3- nebo 5bodové Likertove Skéle podle
specifické oblasti. Téchto 10 subskal je roz-
déleno do tff nadfazenych faktorl oznace-
nych jako: I. hmatatelnd pomoc, Il. psychoso-
cidlni pomoc a lll. pfinos/vira.

V roce 2009 byl vyvinut dotaznik Carer
Well-being and support questionnaire
(CWS) [25], ktery ma dvé skaly (celkem
74 polozek). Prvni 43polozkova skala hod-
noti zdravi pecovatele z hlediska 10 domén:
1. kazdodennf Zivot; 2. vztahy s osobou,
o kterou pecuje; 3. vztahy s rodinou a pra-
teli; 4. finan¢ni situace; 5. fyzické zdravi;
6. emocni zdravi; 7. stigma a diskriminace;
8. vlastni bezpeci; 9. bezpeci osoby, o kterou
pecuje, a 10. role pecovatele. Skéala podpory
méa 31 polozek seskupenych do 5 domén:
1. informace a rady pro pecovatele; 2. za-
pojeni do lé¢hy a planovani; 3. podpora od
zdravotnik a/nebo pecujicich; 4. podpora
od ostatnich pecovatelU; 5. potifeba odpo-
¢inku a respitni péce. Autofi vytvofili také
zkrdcenou verzi dotazniku CWS, kterd ob-
sahuje pouze 49 otdzek. Skére polozek na
skéle zdravi dosahuje hodnot od 0 (Spatny)
do 4 (vynikajicf) a mize doséhnout celko-
vého skére od 0 do 128 bodU. Skére polo-
Zek na $kale podpory dosahuje hodnot od
0 (velmi nespokojen) do 3 (velmi spokojen)
a celkové miize doséhnout 0-68 bodd. Cim
vyssi skore, tim vétsi spokojenost s podpo-
rou a lepsi zdravi pecovatele.

Impact of Alzheimer’s Disease on Care-
giver Questionnaire (IADCQ) [26] je dotaz-
nik hodnotici dopad péce o osoby s AD na
kvalitu Zivota pecujici osoby. Hodnoti zatéz
pecujicich osob v poslednim tydnu v nasle-
dujicich oblastech — emocni, fyzické, spole-
censké, casové, spanku a finan¢niho dopadu.
Obsahuje 12 polozek s moznym rozsahem
0-48 bodu. Kazdé polozka se hodnoti od
0 do 4. Vyssi skore odrdzi horsi dopad ne-
moci na zivot pecujici osoby.

Dalsf Skalou k hodnocenf kvality Zivota pe-
Cujicich o osoby s demenci je Caregiver's
Quality of Life (Caregiver's Qol) [27]. Skéla je
sestavena z 20 polozek hodnoticich nékolik
oblasti: 1. behavioraIni kapacitu celit tézkos-
tem pfi péci; 2. vztah s prostfedim; 3. psycho-
logické vniménf situace a 4. vnimani moz-
ného utrpeni. Konecny vysledek se pohybuje
v rozmezi od 0 do 100 bodd, pficemz vyssi
skore udava lepsi celkovou kvalitu Zivota.

Podobné kvalitu Zivota u pacientl s AD
a jejich pecovateld Ize hodnotit dotazni-
kem Quality of life in Alzheimer's disease
questionnaire: Quality of Life of the Caregi-
ver Version (QOL-AD: CQOL) [28]. Tato stup-
nice mé 13 polozek - fyzické zdravi, energie,
nalada, Zivotni situace, pamét, rodina, man-
Zelstvi, pratelé, prace, zabava, penize, hod-
nocenf sebe a celkové hodnocenf Zivota.
Existuje nékolik variant odpovédi na Liker-
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Tab. 1. Prehled $kél hodnoticich kvalitu Zivota pecujicich o soby s PNO.

Skala Oblast hodnoceni Polozky a domény Formét odpovédi Vn.ltml
konzistence
ACQLI [24] hodnoceni kvality zwvoFa pecuic 30 polozek dichotomni odpovédi pravda/lez a=0,87-095
0 0soby s demencia AD
CGQOL [14] eelieEsll Vel zona pecdjic 80 polozek, 10 domén 5polozkova Likertova skéla a=0,78-094
0 0soby s demencia AD
2 domény 5polozkova Likertova $kéla
S . verze 1 - 74 polozek 0 -hodné
hodnocenf kvality Zivota pecu- ) . X
L o , 1. doména — 43 polozek 4 - vibec
CWS [25] jici o osoby s mentélIni retardaci ] . ol s a=095
PR 2.doména - 31 polozek 4polozkova Likertova skéla
véetné AD ) }
0 - velmi nespokojen
verze 2 - 49 polozek 3 - velmi spokojen
- . . 5polozkova Likertova skala
IADCQ [26] dor?a_qy' péce na kvalitu Z|vota’ 12 poloz’ek 0 - vilbec a=091-092
pecujicich o osoby s demenci 6 domén .
4 — extrémni
Caregiver's Qol [27] kvalita Zivota peCUJIC\[Ch 0 0soby 20 polozek 3 moznosti odpoved\ 0=072
s demenci ano/ne/nevim
QOL-AD: CQoL [2g]  Kvalita Zivota pecujicich o osoby 13 polozek 4polozkové Likertova stupnice  a =0,79-0,83
s demenci
prgktlcke as?ekty pece, 34 polozek, o o
HDQol-C [29] spokojenost se Zivotem, pocity it 11polozkova Likertova skala a=0,80-0,89
. 4 subskaly
zzivota s HD
spokojenost se Zivotem, 20 polozek o "y
HDQol-GSF [30] S ol 2 11polozkova Likertova skala a=0,80-0,88
pocity z zivota s HD 2 subskaly
CAREQOL-MS [31] hodnoceni kvality Zivota 24 polozek 5polozkova Likertova dkala a=075-090
pecujicich o osoby s RS 5 subskal
PDQ-Carer [32] petsh el L e ole LIS Spolozkova Likertova $kéla a=0,83-092
pecujicich o osoby s PD 4 subskaly P - !
hodnocenf kvality Zivota
PQol Carers [34] pecujicich o osoby s mnohotnou 26 polozek 5polozkové Likertova skala a=096

systémovou atrofif a progresivni
supranukledrni obrnou

ACQLI - Alzheimer's Carers Quality of Life Instrument; AD — Alzheimerova choroba; CAREQol-MS - Caregiver Quality of Life - Multiple Sclerosis;
CGQOL - Caregiver Quality Of Life; CWS — Carer Well-being and Support questionnaire; CQOL — Quality of Life of the Caregiver Version; HD - Hun-
tingtonova nemoc; HDQol-C Huntington’s Disease Quality of Life Battery for Carers; HDQol-GSF — Huntington's disease quality of life battery
for carers short form; IADCQ — Impact of Alzheimer's Disease on Caregiver Questionnaire; PD — Parkinsonova choroba; PDQ-Carer — Parkinson
Disease Questionnaire for Carers; PNO - progresivni neurologické onemocnéni; PQoL Carers — Parkinsonism Carers Qol; Qol - Quality of Life;
QOL-AD - Quality of Life in Alzheimer’s Disease Questionnaire

tove stupnici: 1 - $patnd az 4 - vynikajici.
Celkové skére dosahuje hodnot od 13 do 52.
Na otdzky odpovidajf jak pacienti, tak jejich
pecovatelé. Celkova doba vyplnéni se pohy-
buje u pecujicich okolo 5 min a u pacient(
10-15 min. Vy33i skére na stupnici znamena
lepsi kvalitu Zivota.

Huntingtonova choroba

Pro hodnocenf kvality Zivota pecujicich osob
u HD byly nalezeny dva specifické nastroje.
Huntington's Disease Quality of Life Battery
for Carers (HDQol-C) je specificky, multi-
dimenzionalni a ovéfeny nastroj pro mé-
fenf subjektivni kvality Zivota u pecujicich

0 0soby s HD [29]. Skéla je sestavena z 34 po-
loZzek a zahrnuje 4 oblasti hodnoceni (demo-
grafické a objektivni informace, praktické as-
pekty péce, spokojenost se Zivotem a pocity
tykajicf se Zivota s HD). Hodnoti se na 11bo-
dové Likertove skéle a vys3si skore znamena
lepsi celkovou kvalitu Zivota a mensi dopad
nemoci na zivot pecujici osoby.

Kratkd verze Huntington's Disease Qua-
lity of Life Battery for Carers Short Form
(HDQoL-GSF) [30] méfi dveé ze Ctyf oblastf
plvodniho ndstroje (spokojenost se Zivo-
tem a pocity tykajici se Zivota s HD). Jedna se
0 20polozkovou $kalu, kterd vyuZziva 11bodo-
vou Likertovou $kalu.

Roztrousena skleréza

Caregiver Quality of Life - Multiple Sclero-
sis (CAREQol-MS) z roku 2011 [31] méff kva-
litu Zivota pecovatelll u osob nemocnych
RS z hlediska 5 aspektd Zivota (fyzickd zatez
a celkové zdravi, socidlni dopad, emo¢ni
dopad, potfeba podpory a emo¢éni reakce
na psychicky stav nemocného). Sklada se
z 24 polozek a odpovédi jsou zaznamenany
na 5bodové Likertové Skale, pficemz vyssi
bodové skdre znamend horsi kvalitu Zivota.

Parkinsonova choroba
PDQ-Carer (Parkinson Disease Questionnaire
for Carers) byla vytvorena v roce 2012 [32]
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a hodnoti kvalitu Zivota u pecujicich osob
v poslednich 4 tydnech. Tato stupnice ma
29 polozek sdruzenych do 4 domén: 1. so-
cidlni a osobnf aktivity (12 polozek); 2. tzkost
a deprese (6 polozek); 3. péce o sebe (5 polo-
zek) a 4. stres (6 polozek). Respondenti vybirajf
z 5 moznych variant odpovédi (nikdy, obcas,
nékdy, ¢asto a vzdy). Skére Ize vypocitat a pre-
vést na hodnotu 0-100, kde 0 znamena, ze
nemé z&dny problém a 100 znamena nejhorsi
nebo max. uroven problému. V roce 2013 byla
provedena validace souhrnného indexu [33].

V roce 2016 Pillas et al [34] vyvinuli stup-
nici Parkinson Disease Questionnaire for
Carers (PQolL Carers), kterd hodnoti dopad
PN na kvalitu Zivota pecujici osoby z hle-
diska 5 oblasti Zivota (fyzickych, emociondl-
nich, socialnich, ¢innosti kazdodenniho zi-
vota nebo prace a kognitivniho fungovaéni).
Tento nastroj je sestaven z 26 polozek a pou-
zivé S5bodovou Likertovu skalu. Skére polo-
7ek dosahuje hodnot od 0 (zddny problém)
do 4 (extrémni problém).

Diskuze

Cilem tohoto prehledového ¢lanku bylo
vyhledat a popsat specifické skaly pouzi-
vané k hodnoceni kvality Zivota pecujicich
0 osoby s PNO.

Vzhledem k vyznamné roli pecovateld
v rodiné je pro osoby s PNO i pro pecujici
osoby nezbytné, aby si udrzovaly dobrou
kvalitu Zivota. Ke zhodnoceni dopadu PNO
na kvalitu Zivota pecujicich osob je mozné
vyuzit rdzné méfici nastroje. K zjistovani kva-
lity Zivota jsou podle nékterych autor( [35]
nejcastéji vyuzivany generické (obecné) na-
stroje, které jsou vhodné pro pouziti u rliz-
nych skupin populace a hodnotf stav nemoc-
ného bez ohledu na konkrétni onemocnénf
a vyhodou je jejich siroké uplatnéni. Gene-
rické dotazniky Ize vyuzit také pfi hodno-
ceni kvality Zivota pecujicich osob. Tyto na-
stroje se vyuzivaji také u fady nemocnych s
PNO nebo jejich rodinnych pfislusnikd, ale
Casto postradajf citlivost potfebnou k zachy-
ceni zmeén v prabéhu ¢asu [36]. Ziejmou ne-
vyhodou téchto dotaznikl je také to, Ze ne-
fesi specifické problémy u pecujicich osob
plynouci z konkrétni nemoci jejich blizkého
a nastroje k hodnocenf kvality Zivota pecuji-
cich osob se tak vyuZivaji méné casto [1].

Celkem jsme nalezli 11 specifickych skal
ur¢enych k hodnoceni kvality Zivota pecuiji-
cich osob u nemocnych s demenci, HD, PD
a RS, pficemz ani jeden z dostupnych dotaz-
nikd nebyl k dispozici v ¢eském jazyce. Ne-
byly nalezeny néstroje, které by méfily kva-

litu Zivota pecujicich osob u onemocnéni
motorického neuronu. U viech dotaznikd
byly zjistény dobré psychometrické vlast-
nosti. Nejkomplexnégjsi psychometrické hod-
nocenf bylo dohleddno u dotaznikd CARE-
QOL-MS a CGQOL na rozdil od dotaznikd
PQol Carers a PDQ-Carer, které mély k dis-
pozici nejméné informaci o svych psycho-
metrickych vlastnostech.

Jocham et al [37] se zabyvali analyzou de-
finic pojmu kvality zivota. Autofi definovali
pét hlavnich kategorif v oblasti kvality Zivota
(schopnost zit normalnf zivot, Stésti/spokoje-
nost, dosazeni osobnich cild, schopnost vést
spolecensky zivot a fyzickd a mentaIni kapa-
cita). Také v ndmi analyzovanych dotaznicich
jsme nalezli podobné konstrukty meéfent
kvality Zivota pecujicich osob v rdmci jednot-
livych chorob. Jednd se zejména o domény
zhodnoceni pozadavkd na péci, hodnocenf
obdrzené podpory, pozitivni a negativni po-
city spojené s péci, socidlni dopady pro pe-
¢ujici a negativni Uc¢inky na zdravi spojené
s péci (napf. Uzkost, deprese, stres a Uinava).

Zaveér

Péce 0 osoby s PNO mUze mit v mnoha smé-
rech negativni dopady na Zivot pecovatele
a ovliviovat jeho fyzické a emocionadlnf zdravi,
pracovni zivot, finance, socidlni mobilitu, mezi-
lidské vztahy a sexudlni Zivot. Ve studiich, které
hodnoti psychické disledky péce, byla zjis-
téna vyssi mira Uzkosti a deprese u osob po-
skytujicich péci nez u obecné populace. Pecu-
jici, ktefi maji zvysenou zatéz, majf tudiz veétsi
pravdépodobnost vzniku deprese a nizsi kva-
lity Zivota. Vyuziti hodnoticich dotaznik( a Skal
mUze lékardm a ostatnim ¢lentim multidisci-
plindrniho tymu pomoci hodnotit aktudini po-
tfeby pecujicich osob. V¢asné rozpoznani za-
téZe pecovatele je dilezité pro poskytnuti
vcasné intervence. Pro dalsf vyzkum doporu-
¢ujeme preklad vybranych specifickych dotaz-
nikd a jejich validaci pro mozné vyuziti v CR.
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