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Validace ¢eské verze skaly NPCS pro hodnoceni
potreb pacientl s progresivnim neurologickym

onemochénim

Validation of the Czech version of the NPCS scale for the evaluation
of the needs of patients with progressive neurological disease

Souhrn

Cil: Cilem vyzkumu bylo vytvofit a ovéfit psychometrické vlastnosti ceské verze Skaly The Needs
and Provision Complexity Scale (NPCS). Déle zjistit nenaplnéné potieby pro péci u pacientl
s progresivnim neurologickym onemocnénim. Soubor a metodika: Vyzkumny soubor tvofilo
334 pacient s progresivnim neurologickym onemocnénim. Skéla byla pielozena dle standardni
metodiky. Pro hodnoceni psychometrickych vlastnosti byly pouZity explora¢ni faktorova analyza,
retestova reliabilita a korela¢ni analyza. Vysledky: Pomoci explora¢ni faktorové analyzy byl potvrzen
dvoufaktorovy model - 1. potfeby zdravotni a osobni péce a 2. potfeby socidlni péce a podpory
(x> =1856,262; p < 0,001). Reliabilita skaly (a = 0,684-0,712) a retestova reliabilita (r = 0,707-0,953)
byly hodnoceny jako vyhovujici. U pacientd byly zjistény nenaplnéné potreby, nejc¢astéji v oblasti
rehabilitace (87 %). Zdvér: Ceské verze $kaly NPCS mUze byt pouzita jak v klinické praxi, tak ve
vyzkumu.

Abstract

Aim: The aim of the research was to create and verify the psychometric features of the Czech
version of the The Needs and Provision Complexity Scale (NPCS). Furthermore, the aim was
to determine the unmet needs for the care for patients with progressive neurological disease.
Patients and methods: The research sample included 334 patients with progressive neurological
disease. The scale was translated based on standard methods. To assess the psychometric features,
the exploratory factor analysis was used together with retest reliability and correlation analysis.
Results: Based on the exploratory factor analysis, the two-factor model was confirmed - 1. needs
of health- and personal-care; and 2. needs of social care and support (x> = 1,856.262; P < 0.001).
The reliability of the scale (o = 0.684-0.712) and retest reliability (r = 0.707-0.953) were evaluated
as satisfactory. Some unmet needs were identified in patients, most often in rehabilitation (87%).
Conclusion: The Czech version of the NPCS scale may be used both in clinical practice as well as in
research.
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Uvod

Pfiznaky mnoha neurologickych onemocnént
zpUsobuji postupnou ztratu sobéstacnosti pa-
cienta v oblasti télesné a mnohdy i mentalni.
V anglické literatufe se hovoii o tzv. ,long-term
neurological conditions” (LTNC), tedy dlou-
hodobych neurologickych stavech, které vy-

plyvaji z poranéni nebo onemocnéni nervo-
vého systému a které jedince ovliviuji po cely
Zivot [1]. Nej¢astéji se jedna o neurodegenera-
tivni, demyeliniza¢ni, neurosvalovd, cerebro-
vaskularni onemocnéni, stavy po Urazech
mozku a michy nebo nadory mozku a CNS.
Samostatné jsou uvadény vzacné rLTNC (rare

LTNC) zahrnujici genetické nemoci (napf. Hun-
tingtonova nemoc [HN], Charcot-Marie-Too-
thova choroba, dominantné dédi¢na ataxie),
onemocneéni motoneuronu nebo vicecetné
systémové atrofie, progresivni supranukledrmi
obrnu a post-poliomyeliticky syndrom s méné
jasnou etiologif [2]. Pfiznaky téchto onemoc-
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néni ovliviuiji fyzickou i emocni pohodu pa-
cientl, snizujf jejich sobéstacnost, celkovou
kvalitu Zivota a u jedincd v produktivnim veéku
zpUsobuji invalidizaci nemocného. Z tohoto
ddvodu je vhodna multidisciplinérni zdravotni
a socialni péce.

Prestoze u nékterych neurologickych ne-
moci doslo v poslednich deseti letech k vy-
znamnému posunu v lé¢bé, upozornuje
Zvonikova [3] na fakt, Ze i pres tento pokrok
napf. u pacientt s RS nedoslo ke snizeniinva-
lidity. Statistické Udaje z oblasti invalidizace
adekvatné neodrazeji pozitivni vliv 1é¢by na
potlacovani aktivity nemoci, mensi progresi
zhorsovani nemoci, udrzovani dobrého té-
lesného stavu, vykonnosti a kvality Zivota.

Péce o pacienty s LTNC by méla byt od za-
¢atku nemoci komplexni a holisticka. Udrzenf
kvality Zivota nemocného je mozné pfi vcas-
ném plénovani zdravotné socidlnich sluzeb
a v¢asném zajisténi vhodnych kompenzac-
nich pomdicek. Pacienti LTNC tvoff velmi rdz-
norodou skupinu. Rtiznost piiznakd a rychlost
progrese jednotlivych onemocnéni zpUso-
buje rliznorodost individuélnich poteb, které
vyZzaduji pfiméfené poskytovéani zdravotnich
a socidlnich sluzeb. Diagndza nemusf byt jed-
noznacné urcujicim prvkem potfeby, proto je
nutny jiny zpasob, jak definovat potieby pro
péci [41.

Ve Velké Britanii byla vytvorena skéla The
Needs and Provision Complexity Scale (NPCS)
(verze pro lékafe), kterd by méla usnadnit é-
kafm urcit potfeby pacienta s LTNC pro
zdravotni a socidlni péci. MUzZe byt pouZita
pro stanoveni individudlniho pldnu nebo ke
sledovani ménicich se potfeb daného pa-
cienta v pribéhu casu. MiZe byt také pouZita
na Urovni populace k identifikaci nenaplné-
nych potfeb pacientd s LTNC v rdmci posky-
tovani zdravotné sociélnich sluzeb a k od-
hadu pravdépodobnych ndkladl na fesent
téchto potteb [4]. Cilem 3Skaly NPCS je tedy
kvantifikovat individudinf potieby péce zdra-
votnich a socidlnich sluzeb a jejich skutecné
poskytovani.Nejprve je hodnocena skute¢na
potfeba péce (NPCS, ¢ast A) a nésledné Uro-
ven poskytovanych sluzeb (NPCS, &ast B).
Skala NPCS byla dale pouZita zejména v Nor-
sku, a to u rdznych skupin pacientl — napf.
s myotonickou dystrofif [5] nebo HN [6,7].

V rdmci naseho vyzkumu byla vytvofena
Ceskd verze skaly NPCS pro Iékare. Cilem vy-
zkumu bylo ovéfit psychometrické viastnosti
této skaly a vhodnost jejiho pouziti. Dale zjis-
tit nenaplnéné potfeby pro péci u pacientd
s progresivnim neurologickym onemocné-
nim (PNO).

Soubor a metodika

Soubor pacientti

Psychometrické vlastnosti dotazniku byly
testovany na souboru 334 pacientl s vy-
branym PNO (43 % muzi), ktefi splnili tato
kritéria zafazeni do vyzkumného sou-
boru: pacient s vybranym PNO (RS, Parkin-
sonova nemoc [PN], atypicky parkinsonis-
mus, amyotroficka laterarni skleréza [ALS],
HN); vék >18 let; Palliative Performance Scale
(PPS) < 70 bodU; Mini-Mental State Exami-
nation (MMSE) > 24 bodU; souhlas se spo-
lupraci. Pacienti byli kontaktovani koordi-
natorem studie na Neurologické klinice FN
Ostrava, v rehabilita¢nim Ustavu Chuchelng,
déle ve vybranych zafizenich socidlnich slu-
7eb a v zarizenich dlouhodobé péce v Mo-
ravskoslezském kraji v obdobi od ¢ervna
2018 do prosince 2019.

Primeérny vek pacientd byl 61,7 + 13,4 let.
Rodinny stav nejcastéji pacienti uvedli ze-
naty/vdana (59 %), dale rozvedeny/a (16 %),
vdovec/vdova (15 %) a svobodny/a (10 %).
Zaméstnanych bylo pouze 5 % pacientd.
Ostatni pacienti pobirali invalidni (46 %)
nebo starobni ddichod (49 %). Nejvice bylo
v souboru zastoupeno pacientl s RS (47 %),
déle s PN (45 %), HN (7 %) a ALS (1 %). Pra-
mérnd hodnota $kély Activity Daily Living
(ADL) byla zjisténa 69,1 + 22,9 (min-max:
0-100) a skaly PPS 61,7 + 10,8 (min—-max:
30-70).

Pieklad a popis skaly NPCS

Pro hodnocenf potfeb pro péci byla vybrana
skala NPCS, kterd byla se souhlasem autor
prelozena do cestiny podle standardni me-
todiky. Nejprve dva specializovani prekla-
datelé vytvofili nezavisle na sobé dva pfe-
klady z anglického do ¢eského jazyka. Editor
(tfetl nezavisly prekladatel) vytvoril z téchto
dvou nezavisle provedenych prekladd prvni
Cesky preklad, ktery byl pfeloZen anglicky ro-
dilym mluvcim nazpét do anglictiny (zpétny
preklad). Nasledné byl porovnan zpétny pre-
klad do anglictiny s origindlnim anglickym
textem pro zjisténi obsahovych a vyznamo-
vych odchylek. Zjisténé odchylky byly kori-
govany dvéma prekladateli a dvéma odbor-
niky z praxe. Diskutovany byly vyrazy, které
mohou byt chdpany v cestiné nejasné nebo
neodpovidaly ceské legislativé (v oblasti po-
skytovani zdravotnich a socidlnich sluzeb). Na-
sledné doslo k vytvoreni konecné ceské verze
skaly. Jednalo se o tyto terminy: ,formal vo-
cational/educational rehabilitation”, ,assess-
ment required” a ,independent advocacy
required”. Pojem ,formal vocational/edu-

cational rehabilitation”, prelozeny jako ,for-
malni odbornd/vzdélavaci rehabilitace”, byl
nahrazen pojmem vyuzivanym v ceském
prostredi ,socialni rehabilitace”. Pojem ,as-
sessment required for family/carer”, prelo-
zeny ,vyzaduje hodnoceni pro rodinu/pecu-
jici”, byl nahrazen formulaci ,je doporuc¢eno
jednorazové poradenstvi pro rodinu/pecu-
jici”. V CR je mozné poskytovat jednorézové
poradenstvi pro pecujici, které zahrnuje také
hodnocenf rodiny/pecovatele. Neni zvykem
provadét pouze hodnoceni bez individual-
niho poradenstvi. Posledni pojem, ,indepen-
dent advocacy required’, prelozeny jako ,vy-
Zaduje nezdvislou obhajobu’, byl upraven na
formulaci ,vyzaduje stanoveni opatrovnika,
zahdjeni fizeni o zbaveni zpUsobilosti. Dale
byly pfeformulovany typy pobytové i do-
maci respitni péce a typy sluzeb dle ceské
legislativy.

Skéla NPCS obsahuje 15 hodnocenych ob-
lasti. Nejprve je hodnocena skute¢nd po-
treba péce (NPCS, ¢ast A) a nasledné Uroven
poskytovanych sluzeb, tzv. zajisténa potreba
(NPCS, ¢ast B). Otézky v ¢asti A i B jsou to-
tozné. Cast A hodnoti lékaf nebo jiny zdra-
votnicky pracovnik a ¢ast B hodnoti lékaf
nebo jiny zdravotnicky pracovnik na za-
kladé informaci od pacienta nebo jeho ro-
dinného pfislusnika o tom, jaké sluzby jiz
ma pacient zajistény. Celkové skore v rozpéti
0-50 bodu se vyhodnocuje v Sesti subska-
lach (A-F) sdruzenych ve dvou hlavnich ob-
lastech: 1. potfeby zdravotni a osobnf péce
(skore: 0-25 bodU) a 2. potfeby socidini péce
a podpory (skére: 0-25 bodd). Oblast 1 ,po-
tfeby zdravotni a osobni péce” obsahuje tfi
dil¢i stupnice: A. zdravotni péce (0-6 bodu);
B. osobni péce - péce o vlastni osobu
(0-10 bodU) a C. rehabilitace (0-9 bodU).

Oblast 2 ,potfeby socidlni péce a pod-
pory” obsahuje tfi dil¢i stupnice: D. socilnf
péce a podpora rodiny (0-13 bod®); E. po-
mUcky (0-3 body) a F. prostiedi (0-9 bodu).
Rozdil mezi hodnocenim aktudlnich potfeb
pro péci a poskytovanych sluzeb se ozna-
Cuje jako ,nenaplnéné potieby”. Vyssi skore
ve véech oblastech znamenad vys3si potiebu
sluzeb a vice nenapInénych potfeb [8]. Popis
jednotlivych oblastf je uveden v tab. 1.

Hodnoceni funkéniho stavu

a kvality zivota

Pro hodnoceni funkéniho stavu byla pou-
Zita skdla PPS, kterd se pohybuje v rozpétf
0 (smrt) az 100 (zdravy a nezavisly) [9]. U skaly
PPS byly zjistény vyhovujici reliabilita i va-
lidita [10]. Ceska verze skaly PPS byla publi-
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Tab. 1. Popis ¢eské verze skély NPCS.
Subskaly . . .
NPCS Polozky Komentér Skore
Oblast 1 - Potfeby zdravotni a osobni péce 0-25
|ékarska péce prakticky lékaf, Iékarf specialista — neurolog, rehabilitacni Iékaf, psychiatr, paliativni lékar 0-3
A', vzdravotm’ frekvence a typ péce — intervence provadéné kvalifikovanou véeobecnou sestrou, napt.
pece osetfovatelskd péce  ambulantni sestra, sestra v domaci péci nebo specializovana sestra (pro péci o rany, 0-3
management vyprazdnovani modi a stolice, hospicova sestra).
o seavaial qu a kolik pecovatell je potfeba k pomoci se zakladni péci (nepotrebuje, jedna osoba, dve 02
a vice osob)
. frekvence a doba trvani péce k pomoci se zékladni péci, véetné zachovani bezpec¢nosti
B. osobni o N, . ) . . ) . i
e frekvence péce (nepottebuje, pfilezitostné, pravidelné 1x denné, pravidelné 2-3x dennég, ¢asto 0-5
P a nepredvidatelné, neustale)
S — zdaa Ja,k czisto pottebuje sluzbu osobniho asistenta (nepotiebuje, 1-2x tydné, 3-5x tydné, 03
6-7x tydné)
i vyzaduje se aktivni Ucast na lécbé/intervendi, tj. alespori 1 hodinu za mésic (napf. fyzioterapie,
terapeutické i ; L . . L - .
discipliny ergoterapie, logoterapie, nutri¢ni terapie, psychoterapie, kognitivni rehabilitace, ...), pocet 0-3
disciplin
rehabilitace  [[RTNSSRSE, c’elkonantenzna vyzadované odborné terapie (nepotiebuje, prilezitostné, pravidelné 1-2x 03
tydné, ¢asto)
podpora PP o o B
v zaméstnani/studiu poradenstvi, pribézna podpora nebo sociélni rehabilitace 0-3
Oblast 2 - Potfeby socidlni péce a podpory 0-25
soqglm praFe jak casto potrebuje pomoc socidlniho pracovnika (nepotrebuje, obcas — 2-3x za rok,
a pfipadovy ) . P P 0-3
pravidelné — 1-2x mési¢né, ¢asto — 1-2x tydné)
management
D. socialnf iak & Yebuie i v o , . ol vy 4
b podpora rodiny zda a jak ¢asto (nepotrebuje, jednordzové poradenstvi, casové omezend podpora, pribézna 0-3
péce podpora)
3 peclser respitni péce
rodiny prni p zda a jak Casto (nepottebuje, pfilezitostné, pravidelné planovang, casto a planované) 0-3
pobytova
respitni péce denni zda a jak casto (nepotiebuje, pfilezitostné — 1-2x tydné, casto — 3-5x tydné) 0-2
pravni pomoc zda je potfeba posouzeni zpUsobilosti k pravnim tkonim 0-2
E.pomiicky  speciaini pomiicky specwalwzoyane nebo vysoce specializované vybaveni (napf. pomUcky na sezen, asisten¢ni 0-3
technologie)
Eiprostiedl [pulbyrovan zvlastni dfuh ubytgvanl (chﬂranene, bydlenl,’dgmov p(orsemory,VIec,ebna dlouhodobé 0-9
nemocnych, hospic), pfizptsobeni ubytovani v domdacim prostredi
NPCS - The Needs and Provision Complexity Scale

kovéna na strankach Ceské spole¢nosti pa-
liativni mediciny [11]. Dale bylo hodnoceno
skére ADL pomoci Barthelova testu zaklad-
nich dennich cinnosti. Celkové skére se po-
hybuje na skale 0 (totalné zavisly) az 100 (ne-
zavisly) [12]. Kvalita zivota (quality of life; QoL)
byla hodnocena na 10bodové 3kale (velmi
$patné az vynikajicf).

Hodnoceni psychometrickych
vlastnosti $kaly NPCS

Data byla zpracovana pomoci programu
SPSS v. 21 (IBM, Armonk, NY, USA). Pro hod-

nocenf psychometrickych vlastnostf do-
tazniku byla provedena polozkova ana-
lyza jednotlivych $kal a zjisténa jejich vnitinf
konzistence (Cronbachovo alfa [a]) a vza-
jemna korelace subskal (Spearmantv kore-
la¢ni koeficient). Pro ovéfeni konstruktové
validity byla pouzita explora¢ni faktorova
analyza (metoda hlavnich komponent)
s rotaci Varimax. Pfed provedenim fakto-
rové analyzy byla ovéfena vhodnost pou-
Zitf faktorové analyzy pomoci Kaiser-Meyer-
-Olkinovy (KMO) miry a Bartlettova testu
sféricity.

Vnitfni konzistence byla zjistovana po-
moci Cronbachova koeficientu alfa. Zpra-
vidla je uvadéno akceptovatelné minimum
o > 0,70 [13,14], pfipadné také hodnota a =
0,65-0,70 [15]. Hodnotili jsme také Cronba-
chovo alfa domény bez polozky. Pokud je
vy3si nez doménové skére, mohla by byt po-
lozka prefazena do jiné domény. Retestova
reliabilita (test-retest) byla ovéfena pomoci
Spearmanova korela¢niho koeficientu. Jako
minimalni akceptovatelné minimum jsme
stanovili hodnotu r > 0,70 [13]. Opakované
mérfeni bylo provedeno u 40 pacientd. Pro
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Tab. 2. Explora¢ni faktorové analyza.
NPCS_A aktudlni potreba NPCS_B zajisténa potieba
Skala NPCS faktor faktor faktor faktor
1 2 ¢ 1 2 ¢

Oblast 1 - Potfeby zdravotni a osobni péce 0,7122 0,652°
Al — Lékarské péce 0,346 0,734 0,319 0,600°
A2 - Osetfovatelské péce 0,516 -0,349 0,651° 0457 0,449°
B1 — Osobni péce — pocet pecovatelll 0,785 0,670° 0,372 -0,514 0,483°
B2 — Osobni péce — frekvence péce 0,673 0,668 0,519 0,499°
B3 — Osobni péce — osobni asistent 0,682 0,689° 0,59 0,468°
C1 - Rehabilitace - frekvence 0,736 0,639° 0,653 0,450°
C2 - Rehabilitace - intenzita 0,778 0,636° 0,617 0,439°
C3 - Podpora v zaméstnani/studiu 0,308 0,741° 0454 -0,354 0,513°
Oblast 2 - Potfeby sociélni péce a podpory 0,684° 0,684
D1 - SocidIni prace a pffpadovy management 0,348 0,668° -0,31 0,576 0,509°
D2 — Podpora rodiny -0,378 0,466 0,630° 0,6 0,534°
D3 - Respitni péce pobytova -0,352 0,687 0,612° 0,525 0,558°
D4 - Respitni péce denni 0,895 0,649° 0,405 0,557°
D5 - Pravni pomoc 0,629 0,679° 0,301 0,600°
E1 - Specidlni pomtcky 0,773 0,613 0,72 0,461°
F1 - Ubytovéni 0,401 0,729° 0,745 0,621°
% vysvétlené variace 42 % 18 % 37 % 24 %

Koeficienty < 0,3 nejsou uvedeny.

2Cronbachovo alfa pro doménu; *Cronbachovo alfa bez dané polozky

NPCS - The Needs and Provision Complexity Scale

Tab. 3. Retestova reliabilita skaly NPCS.
NPCS_A aktudlni potfeba NPCS_B zajisténa potreba
retest p retest p
1. Potieby zdravotni a osobni péce 0,939 <0,001 0,707 <0,001
A. Zdravotni péce 0,814 < 0,001 0,794 < 0,001
B. Osobnf péce 0926 < 0,001 0,891 < 0,001
C. Rehabilitace 0,926 < 0,001 0,744 < 0,001
2. Potieby socialni péce a podpory 0,894 <0,001 0,882 <0,001
D. Socidlni péce a podpora rodiny 0,952 < 0,001 0,764 < 0,001
E. Pomucky 0913 < 0,001 0,823 < 0,001
F. Prostredi 0,953 < 0,001 0913 < 0,001
Celkové skére 0,957 < 0,001 0,773 < 0,001
NPCS - The Needs and Provision Complexity Scale

test-retest reliabilitu se zpravidla pouzivd  potfeby) bylo provedeno pomoci nepara-
10 % zkoumaného souboru. Porovndni mezi  metrického parového Wilcoxonova testu.
¢asti A (aktudlnf potreby) a ¢asti B (zajisténé  Déle byla pouZita popisna statistika — arit-

meticky primeér, medidn a mezikvartilové
rozpéti.

Vysledky

Explora¢ni faktorova analyza
Vysledky shrnuje tab. 2. Pfi hodnocenf
vhodnosti pouziti faktorové analyzy byla
zjisténa KMO mira 0,837 u PNPC_cast
A a 0,759 u PNPC_¢ést B, tedy v obou pfi-
padech vyhovujici. Vhodnost pouziti fak-
torové analyzy byla potvrzena také pomocf
Bartlettova testu sféricity (A: x> = 1 856,262;
Df =105; p < 0,001; B: x> = 1 782,349; Df = 105;
p < 0,001). Variabilita proménnych je fakto-
rovou analyzou vysvétlena z 61 %. Pomoci
explora¢ni faktorové analyzy byl potvrzen
dvoufaktorovy model (oblast 1 - potreby
zdravotni a osobni péce a oblast 2 - potfeby
socidlni péce a podpory). Zjisténé Cronba-
chovo alfavobou doménéch bylo vyhovuijici.

Retestova reliabilita
Rerestova reliabilita byla zjisténa ve viech
doménach vyhovujici r > 0,7. Pfi opakova-
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Tab. 4. Korelace domén NPCS a vybranych faktoru.

NPCS 1(A) 2 (A) CS(A) 1(B) 2(B) CS (B) ADL PPS QoL

Oblast 1 (A) 1

Oblast 2 (A) 0,667** 1

CS(A) 0,916%* 0,970 1

Oblast 1 (B) 0,560** 0,374** 0,507** 1

Oblast 2 (B) 0,473** 0,722 0,651** 0,580** 1

CS (B) 0,577 0,609** 0,649%* 0,897** 0,880%* 1

ADL -0,622%* -0,676** -0,689** -0,519** -0,652%* -0,650%* 1

PPS -0,407%* -0,393** -0,451%* -0,534** -0,442%* -0,572%* 0,630** 1

QoL -0,284** -0,317%* -0,328% -0,334%* -0,376** -0,404** 0,496** 0,362%* 1
oblast 1 - potfeby zdravotni a osobni péce; oblast 2 — socidlIni péce a podplrné potieby
A — aktudIni potfeba; ADL — Activity Daily Living; B - zajisténa potieba; CS — celkové skére; NPCS — The Needs and Provision Complexity Scale;
PPS — Palliative Performance Scale; QoL - kvalita Zivota

ném meéfeni byla zjisténa vysoka mira shody
v odpoveédich participantd (tab. 3).

Korela¢ni analyza

Korelaci byla zjisténa souvislost mezi domé-
nou 1 (potfeby zdravotni a osobni péce),
2 (potteby socidlni péce a podpory), cel-
kovym skérem potfeb a vybranymi fak-
tory (PPS, ADL, Qol). Byla zjisténa souvislost
mezi lepsim skérem aktivit dennich ¢innosti,
funkeniho stavu a kvalitou Zivota a nizsim
skérem potreb v danych oblastech (tab. 4).

Hodnoceni nenaplnénych potieb

Déle jsme zjistovali rozdil mezi stanovenymi
aktudInimi potifebami (pacient je skute¢né
potfebuje) a zajisténymi potfebami (sluzby,
které jsou pacientovi poskytovany). Ve viech
oblastech (kromé polozky podpora v za-
méstnani/studiu) byl zjistén statisticky vy-
znamny rozdil. Pacientlim bylo poskytovano
méneé sluzeb, neZ opravdu aktudlné potre-
bovali (tab. 5).

Na obr. 1 je uveden pfehled nenaplné-
nych potfeb. Nejvice nenaplnénych potfeb
bylo zjisténo v oblasti rehabilitace - frek-
vence (87 %) i intenzita (84 %), podpora ro-
diny (51 %), podpora socialnim pracovni-
kem (38 %), zajisteni pobytové respitni péce
(32 %) a potteba specializované osetfovatel-
ské péce (31 %).

Diskuze

Vzhledem k tomu, Ze u pacientl s LTNC
je vyzadovana multidisciplindrni péce, je
vhodné pouZivat nastroje k hodnocenf indi-
viduadlnich potfeb pro zajisténi zdravotné so-

cidIni péce. Jednim z vytvorenych nastrojd je
skala NPCS, u které byly zjistény dobré psy-
chometrické vlastnosti v anglické verzi [6,7].
Nase studie potvrdila vyhovujici psycho-
metrické vlastnosti skaly NPCS také v ceské
verzi. Faktorovou analyzou byly potvrzeny
dvé hlavni domény/oblasti - 1. potfeby zdra-
votni a osobnf potfeby a 2. potfeby socidInf
péce a podpory. Skdla hodnoti individudlni
potfeby pacientd s neurologickym onemoc-
nénim pro zajisténi zdravotni a socidlni péce
arozsah, v jakém byly tyto potfeby naplnény.

Nékteré vyzkumy potvrdily nenaplnéné
potfeby u pacientl s HN [6,7], u pacientl
s demencf [16,17], nddorovym onemocné-
nim [18] nebo s myotonickou dystrofif [5].
Van Walsem et al [6] hodnotili souvislost
mezi nenaplnénymi potfebami a kvalitou
Zivota pacientd s HN. Vy3si droveri nenapl-
nénych potfeb byla spojena s horsi kvali-
tou Zivota téchto pacient(. Souvislost mezi
kvalitou Zivota a nenaplnénymi potfebami
byla zjisténa také v nasem vyzkumu. Vy3si
mira nenaplnénych potfeb byla dale zjisténa
u pacientd s horsim funkénim stavem a sni-
Zenou sobéstacnosti.

V nasem vyzkumu byly nejcastéji zjistény
nenaplnéné potfeby v oblasti rehabilitace.
Na tento fakt upozornuji také Srp et al [19],
ktefi zjistovali vyuziti fyzioterapie u pacientd
s PN. Jejich studie poukdzala na velmi niz-
kou preskripci fyzioterapie u pacientt s PN.
Pfinosna pro pacienty maze byt nejen fy-
zioterapie, ale také jiné discipliny jako napf.
ergoterapie, logoterapie nebo kognitivni re-
habilitace. Stradalova et al [20] potvrzujf, ze
aktivni zapojeni pacientl s RS do kognitivné

stimulujicich aktivit mdze byt ochrannym
faktorem kognitivniho deficitu.

Déle byly nenaplnéné potfeby zjistény
v oblasti podpory rodiny, osobni péce i za-
jisténi osetfovatelské nebo socidlni péce.
Holmoy et al [5] Zjistili nenaplnéné potfeby
u pacientt s myotonickou dystrofif v oblasti
socidini péce, péce o vlastni osobu a také re-
habilitace. Calvert et al [2] zjistili u pacientd
s rLTNC NLTC poskytovani méné zdravot-
nich i socidlnich sluzeb, nez vyZzadovaly je-
jich potfeby. Tyto sluzby byly pro pacienty
nedostupné nebo o nich neméli dostatecné
informace. Vice sluzeb bylo poskytovano pa-
cientlim, ktefi byli v kontaktu s koordinato-
rem sluzeb. V CR se také uvazuje o zavedenf
role koordindtora péce nebo poradce (case
manager, case coordinator), ktery by posky-
toval podplrnou péci a soucasné by spo-
lupracoval s lékafem. Koordinator péce/po-
radce by tak mohl pfispét k potfebnému
propojeni zdravotni a socidlni péce a k za-
jisténi koordinované podpory pro pacienta
i jeho pecujici rodiny. Stava se tak prlvod-
cem po celou dobu trvani nemoci, kdy
se situace mUZe v prlbéhu péce vyrazné
ménit [21]. Skala NPCS pak mdze napomahat
stanoveni aktudlnich potfeb lékafem a na-
planovani vhodnych sluzeb koordinatorem
péce.

Pouzitf skaly NPCS pro hodnoceni potfeb
mUdze pomoci lékafm zaméfit [écbu pa-
cienta nejen na jeho nemoc, ale aplikovat
principy péce zaméfené na pacienta [22].
Péce zaméfend na pacienta vychazi z my-
Slenky, Ze zdravotni péce neni zaméfena
pouze na lécbu nemodi, ale bere v Uvahu

Cesk Slov Neurol N 2021; 84/117(1): 59-65

63




VALIDACE CESKE VERZE SKALY NPCS PROHODNOCEN[POTREB PACIENTU S PROGRESIVNIM NEUROLOGICKYM ONEMOCNENIM

Tab. 5. Porovnani aktualnich a zajisténych potieb pacientl s progresivnim neurologickym onemocnénim.

NPCS_A aktualni potieba NPCS-B zajisténa potieba WilcoxonGv parovy test
X Med IQR X Med IQR z p
1. Potfeby zdravotni a osobni péce 12,07 12 9-15 778 7 5-10 -13,095 < 0,001
A. Lékarska a osetrovatelskd péce (0-6) 417 4 3-5 3,50 3 2-4 -9,381 < 0,001
Potfeba lékafské péce (0-3) 2,21 2 2-3 2,15 2 2-3 2,174 0,030
Potfeba osetfovatelské péce (0-3) 1,03 1 0-1 0,72 1 0-1 -7,818 < 0,001
B. Osobnf péce (0-10) 4,06 4 2-6 3,37 3 2-5 -9,736 < 0,001
Osobni péce — pocet pecovateld (0-2) 1,35 1 1-2 1,17 1 1-2 -6,701 < 0,001
Osobni péce - frekvence péce (0-5) 2,30 2 1-3 2,05 2 1-3 -7,803 < 0,001
Osobni péce — osobni asistent (0-3) 0,40 0 0-1 0,14 0 0-0 -7983 < 0,001
C. Rehabilitace (0-9) 3,85 4 3-5 0,92 0 0-2 -12,781 < 0,001
Potieby rehabilitace — frekvence (0-3) 192 2 1-3 044 0 0-1 -12,786 < 0,001
Rehabilitace — intenzita (0-3) 1,84 2 1-2 0,38 0 0-1 -13,708 < 0,001
Podpora v zaméstnani/studiu (0-3) 0,10 0 0-0 0,10 0 0-0 -0,091 0927
2. Socidlni péce a podplrné potreby 5,07 5 2-7 3,36 3 1-5 -11,146 < 0,001
D. SocidIni a rodinnd podpora (0-13) 2,33 2 1-3 1,09 1 0-2 -10,854 < 0,001
Podpora socialnim pracovnikem (0-3) 0,87 1 1-1 0,60 1 0-1 -7,036 < 0,001
Podpora rodiny (0-3) 0,80 1 0-1 0,28 0 0-0 -9,734 < 0,001
Potfeba pobytové respitni péce (0-3) 043 0 0-1 on 0 0-0 -8,874 < 0,001
Potfeba dennf respitni péce (0-2) 0,13 0 0-0 0,08 0 0-0 -2,553 0,011
Potfeba pravni pomoci (0-2) 0,10 0 0-0 0,03 0 0-0 -3,557 < 0,001
E. Zajisténi pomdcek (0-3) 1,10 1 1-2 0,90 1 0-1 -5,830 < 0,001
F. Ubytovéni (0-9) 1,78 1 0-3 1,50 0 0-3 6,734 < 0,001
CELKOVE SKORE (0-50) 17,01 16 12-21 11,10 1 6-14 12,729 < 0,001

IQR — mezikvartilové rozpéti; NPCS — The Needs and Provision Complexity Scale

lékatskd péce  RINNDsI 34
oletfovatelskéd péce  INNINGSIINN S 103
osobni péce — pocet pecovatelll  HZGIIIIENNNDT 74
osobni péce - frekvence péce SO 86
osobni péce —osobnfasistent S E O 20

rehabilitace - frekvence  [INSENNG 290
rehabilitace — intenzita A0 280
podpora v zaméstnani/studiu - IS 05
socialnf prace a pfipadovy management  Z2 NS 127
podporarodiny  NEEEDT 170
respitni péce pobytova N 105

respitni péce denni  IEEEETE— 23
pravnipomoc IS — 28
specidinipomicky 2O 93

ubytovani NS 57
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M nenfpotfeba M naplnénd ™ nenaplnénd

Obr. 1. Hodnoceni nenaplnénych potteb v jednotlivych oblastech.
Fig. 1. Evaluation of the unmet needs in individual areas.
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biologické, psychologické a socialni zvI&st-
nosti dané osoby a zvlastnosti jejiho zdra-
votniho stavu. Cilem je zlepsit kvalitu posky-
tované péce, stejné tak jako zlepsit vysledky
této péce. Jednd se o péci respektujici po-
treby nemocného. Jednim z hlavnich prin-
cipt je individualizovany, cilové orientovany
plan péce, ktery bere v ivahu jedincovy pre-
ference [21]. Mares [23] dale uvadi, Zze zdra-
votnicti pracovnici, ktefi se snazi ziskat
béhem anamnézy ,neklinické informace”
o zvlastnostech svych pacientl, pouzivaji
mimo jiné také standardizované dotazniky
a posuzovaci skély. Mezi né mlize patfit také
skala NPCS. Administrace $kaly trva pfiblizné
10-15 min. Pfi hodnocent je vak nutné rozli-
sovat mezi hodnocenim skutec¢nych, aktudl-
nich potreb pro péci (¢ast A) a hodnocenim
zajisténych potieb, tj. jiz pacientovi poskyto-
vanych (¢ast B). To mUze pfi prvnim pouziti
$kély zpUsobovat urcité potize. Ceskd verze
skaly NPCS je dostupnd u autord.

Limitem studie mdze byt zafazeni pa-
cientd s rliznym typem PNO. Skéla je ur-
¢ena pro viechny typy neurologickych one-
mocnéni zpUsobujicich dlouhodoby stav
omezujici Zivot pacienta, nicméné dopad
nemoci na Zivot pacienta se mize u jednot-
livych nemocilisit. Z tohoto ddvodu pro dalsi
vyzkum doporucujeme porovnani potfeb
pro péci u raznych skupin neurologickych
pacientd.

Zavér

Hodnoceni potieb pro pécije jednim z dlle-
Zitych principl pro zajistén{ adekvatni péce
pro pacienty s LTNC. Nami vytvofend ceska
verze $kaly NPCS mUZe byt pouzita jak v kli-
nické praxi, tak ve vyzkumu. Vyhodou 3kaly
je, Ze hodnoti také nenaplnéné potfeby pro
péci. Pro dalsi vyzkum doporucujeme hod-
nocenf rlznych skupin pacientt dle pro-
grese nemoci a dale v ¢ase po poskytnutf

danych intervenci opakované hodnoceni
potreb.

Etické aspekty

Studie byla provedena ve shodé s Helsinskou deklaracf
z roku 1975 (a jejimi revizemi z let 2004 a 2008). Studie
byla schvélena lokdIni etickou komisi Fakultni nemoc-
nice Ostrava (10. 6. 2016, 486/2016). VSichni pacienti byli
fadné informovani o pribéhu studie a podepsali infor-
movany souhlas.
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