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Souhrn: Uvod: Sledovani kvality Zivota a dalsich funkénich parametr u nemocnych s idiopatickymi stfevnimi zanéty (IBD - inflammatory bowel
disease) je v soucasnosti nezbytnou soucasti hodnoceni stavu nemocnych a efektu podavané 1é¢by. Cilem prace bylo posoudit adherenci pacient(
s IBD k medikamentdzni [é¢bé, zhodnotit zaméstnanost a praceschopnost nemocnych a zjistit kvalitu Zivota a informovanost pacientd o jejich
onemocnéni. Metodika: Nemocni byli ndhodné osloveni svym gastroenterologem nebo zdravotni sestrou, organizatory vyro¢ni pacientské
konference, pfipadné ziskali informaci o studii na webovych strankach pacientské organizace (Pacienti IBD, z. s.). Byli pozadani o vyplnéni
dotazniku sestaveného ze 47 otézek rozdélenych do 5 kategorii. Vétsina pacientl vyplnila tisténou formu dotazniku, ¢ast souboru vyuZila
moznosti elektronického vyplnéni. Vysledky: Setfeni se zdéastnilo 1 228 pacientd ze viech kraji Ceské republiky, 2/3 mély Crohnovu nemoc,
zbytek ulcerézni kolitidu nebo neklasifikovatelnou formu IBD. Vétsina pacientl byla v dobé Setieni ve stadiu remise. Tretina pacientl (34,4 %)
uvadéla obcasnou non-adherenci, ve vétsiné pfipadl (76 %) se jednalo o nedmysiné porudeni terapeutického rezimu (zapomnétlivost). Vyssi
miru adherence k 1é¢bé vykazovali pacienti starsi a ti se zdjmem o novinky v 1é¢bé IBD. Stfevni zdnét rovnéz negativné ovliviioval pradceschopnost
a kvalitu Zivota nemocnych. Zavér: Crohnova choroba a ulcerézni kolitida maji negativni vliv na kvalitu Zivota pacient( a jejich praceschopnost.
Tretina pacient nedodrzuje rezim predepsany osetfujicim lékafem.

Kli¢ova slova: idiopatické stfevni zadnéty — kvalita Zivota — zaméstnanost — invalidita

Summary: Introduction: Assessment of quality of life and other functional results in patients with inflammatory bowel disease (IBD) has
become an essential part of patient evaluation, including assessment of the efficacy of medical therapy. The aim of this study was to assess
adherence to medical therapy, employment rate and ability to work, and quality of life and knowledge of IBD among IBD patients in the Czech
Republic. Methods: Patients were alerted to the study by their attending gastroenterologist or nurse, by the organisers of the annual patients’
conference, or via the website of Patients IBD organisation. They completed a questionnaire comprising 47 questions divided into five sections.
The majority of the participants completed the print version of the questionnaire, with only a small number using the online version. Results:
In total, 1,228 IBD patients from all regions of the Czech Republic participated in this survey. Two-thirds suffered from Crohn’s disease, and the
remainder were diagnosed with ulcerative colitis or IBD unclassified. At the time of the survey, most patients were in remission. One-third of
patients (34.4%) reported intermittent non-adherence, which was unintended (due to forgetfulness) in most cases (76%). Adherence to medical
therapy was higher in older patients and those interested in information about IBD. The ability to work and quality of life were also impaired in
IBD patients. Conclusion: Both Crohn’s disease and ulcerative colitis have a negative impact on quality of life and the ability to work. One-third
of patients were non-adherent to medical therapy.
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Uvod

Idiopatické stfevni zanéty (IBD - inflam-
matory bowel disease), které zahrnuji
Crohnovu nemoc (CD - Crohn's disease)
a ulcerdzni kolitidu (UC - ulcerative co-
litis), jsou chronickd zanétlivd onemoc-
néni traviciho traktu, kterymi trpi pfi-
blizné 0,3 % evropské populace [1].
Vétsina pacientll je diagnostikovana
v mladém produktivnim véku (20-40 let),
nicméné 5-10 % pacientll onemocni
jiz v détském véku, a naopak az u 15 %
pacientd dojde ke vzniku onemocnéni
az po 60. roce Zivota [2,3]. Etiologie IBD
neni dosud zcela objasnéna a dosavadni
Ié¢ba umoziiuje pouze potlaceni aktivity
nemoci a navozeni rdzné dlouho trvajici
klidové faze onemocnéni[1].

IBD nepfedstavuji jenom vyznamny
medicinsky a ekonomicky problém, ale
do znacné miry ovliviauji kvalitu Zivota
pacientl jak po pracovni, tak i po sou-
kromé strance. Navic u ¢asti pacientt vede
toto onemocnéni k pracovni invalidité [4].

Vsoucasnédobé chybivCRprace, ktera
by hodnotila rlizné aspekty zivota pa-
cientl s IBD, jako jsou napf. kvalita Zi-
vota, zaméstnanost a informovanost
0 nemoci.

Cilem této studie je proto posoudit
nasledujici aspekty Zivota pacientd s IBD
v CR: 1. lé¢bu a adherenci k 1é¢bg, 2. za-
meéstnanost a zaméstnani, 3. kvalitu zi-
vota a 4. informovanost pacient( o jejich
nemoci.

Pacienti a metodika

V roce 2011 se CR v ramci spolupréace
s Evropskou federaci pacientskych orga-
nizaci pro CD a UC (EFCCA) zapojila do
panevropské studie zkoumajici vliv one-
mocnéni na kvalitu Zivota pacientl s IBD
s nazvem IMPACT survey [4]. Vysledky
této studie byly ocenény odbornou vé-
deckou komunitou a prezentovany na
pldé Evropského parlamentu. Pravé
tato studie do zna¢né miry iniciovala
i zahajeni dotaznikového 3etieni v CR.

Pacienti
Ucast ve studii byla nabidnuta pacient@im
s IBD ve véku > 18 let, bez ohledu na typ

Tab. 1. Demografické a klinické charakteristiky pacientd v dobé dotazovani

(n=1228).

Tab. 1. Patients’ baseline demographic and clinical characteristics (n = 1,228).

Zeny (%)
Vék v dobé dotazovani*
Vék v dobé diagnozy*
Typ IBD (%)
CcD
uc
jiny typ/neuvedeno
Délka trvani IBD v letech*
Diagnosticka prodleva (mésice)*
Aktualni aktivita nemoci (%)
remise
relaps, aktivni faze
chronicky aktivni
neuvedeno
Cetnost relapsti (%)
< 1x za rok
1-2x za rok
> 3% za rok
trvald aktivita nemoci
Pocet stolic za den*
Terapie (%)
aminosalicylaty
imunosupresiva (thiopuriny, metotrexat, cyklosporin)
kortikosteroidy
systémové
budesonid
biologicka terapie (anti-TNF, vedolizumab)
jiné peroralni léky
jina lokalni terapie (¢ipky, klyzmata)
7adna terapie
Kraj dle bydlisté (%)
Praha
Jihocesky
Karlovarsky
Liberecky
Pardubicky
Jihomoravsky
Zlinsky
Stredocesky
Plzefisky
Ustecky
Kralovéhradecky
Vysocina
Olomoucky
Moravskoslezsky
Neuvedeno

658 (53,6)
37 (29-47)
27 (20-36)

798 (65,0)
378 (30,8)
52(4,2)
8(4-14)
2(0,75-8)
753 (61,3)
78 (6,4)
206 (16,8)
1(15,6)

16
191 (15
629 (51,2
307 (25,0
127 (10,3
165 (13,4

3(2-4)

)
)
)
)

785 (63,9)
465 (37,9)
379 (30,9)
222 (18,1)
157 (12,8)
385(31,4)
(18,1)
23(
49 (

222 (18,

18,1
1,9)
4,0)

12,
(
401, )
(
78 (6, )
5(0,4)
14(1,1)

130 (10,6)
4(0,3)

*median (kvartilové rozmezi), IBD - idiopaticky stfevni zanét, TNF — tumor nekrotizujici

faktor, CD - Crohnova choroba, UC - ulcerdzni kolitida
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anebo aktivitu nemoci. Vétsina pacient(
byla do studie zafazena prostiednictvim
oslovenych gastroenterologickych praco-
vist (ambulantnich nebo nemocni¢nich)
v ramci celé CR, ¢ast pacientd se do studie
zapojila na zakladé informacniho newsle-
tteru uvedeného na webovych strankach
pacientské organizace Pacienti IBD, z. s.,
(www.crohn.cz) nebo po pfimém oslo-
veni v prabéhu konani pacientské konfe-
rence pofadané touto organizaci.

ZpUsob sbéru dat

Studie probihala v obdobi od 19. zaFi
2016 do 31. prosince 2016. Data byla
sbirdna anonymné a jednorazové pro-
stfednictvim pfipraveného dotazniku.
Pacienti vypliovali dotaznik v tisténé
formé pfi navstévé svého gastroentero-
logického pracovisté nebo elektronicky
v pfipadé, Ze byli osloveni newsletterem
pacientské organizace Pacienti IBD, z. s.
Odkaz na elektronickou formu dotaz-
niku byl dostupny na webovych stran-
kach pacientské organizace.

Dotaznik byl sestaven zastupci pa-
cientské organizace Pacienti IBD, z. s.,
(Martina Pfeiferovd, Karel Dusek) a vy-
chazel z dotazniku pouzitého v panev-
ropské studii IMPACT [4]. Vytvoreny do-
taznik byl néasledné pfipominkovén
Iékati Pracovni skupiny pro IBD (Dana
Duricové, Martin Bortlik, Barbora Pipek,
Ivana Mikoviny Kajzrlikova) pii Ceské
gastroenterologické spole¢nosti Ceské
Iékaiské spole¢nosti Jana Evangelisty
Purkyné (CGS CLS JEP) a agenturou IMS
Health, kterd zpracovala a pfipravila data
ke statistické analyze. Dotaznik je tvo-
fen 47 otdzkami rozdélenymi do 5 ¢asti
zaméfenych na: 1. demografické udaje
o pacientech, 2. diagnostiku a l1é¢bu IBD,
3. vliv onemocnéni na kvalitu Zivota,
4. dopad onemocnéni na praci a 5. in-
formovanost o IBD. Celd verze dotazniku
je pristupnd na webovych strankach
pacientské organizace www.crohn.cz.

Statisticka analyza

Bylo pouzito standardni deskriptivni
statistiky jako procentualni zastoupeni
pro kategoridlni data a median a kvarti-

Tab. 2. Faktory spojené s plnou adherenci k medikamentozni lécbé

U pacienty s IBD.

Tab. 2. Predictors of adherence to medical treatment in patients with IBD.

univariantni OR

(95% Cl)

Pohlavi (%)

muzi 1

zeny 1,01 (1,00-1,03)
Aktualni vék 1,03 (1,02-1,04)
Typ IBD (%)

uc 1

CD 1,07 (0,83-1,39)

Délka trvani IBD (roky)
Aktualni aktivita IBD (%)
ne 1

ano 1,06 (0,79-1,41)

Cetnost relapst/rok (%)
<1 1

>1 1,07 (0,84-1,36)
Cetnost davkovani

1x denné 1

> 1x denné 1,09 (0,84-1,44)

Zajem o novinky v lécbé

ne 1

ano 1,35(1,01-1,80)
Povédomi o PO IBD

ne 1

ano 0,94 (0,74-1,20)

1,01 (1,00-1,03)

p multivariantni OR p
(95% Cl)
0,13
< 0,001 1,03 (1,02-1,04) < 0,001

0,6
0,13 = =

0,7

0,58

0,51

1

0,04 1,36 (1,00-1,85) 0,05

0,62

OR - odds ratio, PO - pacientska organizace, Cl - konfiden¢ni interval, IBD - idiopaticky
stievni zanét, UC - ulcerodzni kolitida, CD — Crohnova choroba

lové rozmezi pro kvantitativni data. Uni-
variantni a multivariantni regresni ana-
lyza byla provedena ke zhodnoceni
vztahu mezi vybranymi faktory a as-
pekty pracovni oblasti, adherenci k me-
dikamentézni 1é¢bé a nékterymi ukaza-
teli kvality zivota. Do multivariantniho
modelu byly zafazeny viechny faktory
s p < 0,05 v univariantni analyze. Hod-
nota p < 0,05 byla povazovéana za stati-
sticky signifikantni. Statisticka analyza
byla provedena SPSS statistickym soft-
warem (verze17.0, Chicago llI, USA).

Vysledky

Do studie bylo zafazeno 1 228 pacient(
s IBD, 798 (65 %) s CD a 378 (30,8 %) s UC,
kteFi pochazelize viech 14 kraji CR.V dobé
vyplnéni dotazniku mélo 753 (61,3 %)

pacientd klidovou fazi nemoci, zatimco
u 284 (23,1 %) byl pfitomen relaps nebo
chronickd aktivita IBD. Zakladni demogra-
fické a klinické udaje pacient(i v dobé do-
tazovéni jsou shrnuty v tab. 1.

V celém souboru bylo 358 (29,2 %)
pacientll lé¢eno v nemocni¢nich
a 851 (69,3 %) v ambulantnich zafize-
nich; ztoho u 66,7 % pacient( se jednalo
o centra pro podavani biologické tera-
pie. V 19 pfipadech chybéla informace
o typu zafizeni. Vétsina (91,7 %) pacientt
méla na svém zdravotnickém pracovi-
s$ti k dispozici specializovaného gast-
roenterologa, pouze 1/4 (24,2 %) také
nutri¢niho specialistu a jenom 10,8 %
pacient(i psychologa. Ctvrtina dotazova-
nych (24,3 %) méla na oSetfujicim praco-
visti k dispozici i chirurga. Téméf viichni

Gastroent Hepatol 2018; 72(1): 11—19
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Tab. 3. Faktory spojené s rizikem invalidniho dGchodu u pacientd s IBD.
Tab. 3. Predictors of disability pension in patients with IBD.

Pohlavi (%)
muzi
zeny
Aktualni vék
Typ IBD (%)
uc
CD
Délka trvani IBD (roky)
Aktualni aktivita IBD (%)
ne
ano
Cetnost relapst/rok (%)
<1
=1
Zajem o novinky v lécbé
ne

ano

univariantni OR

(95% ClI)

1
1,34 (0,93-1,93)
1,03 (1,02-1,05)

1
1,95 (1,25-3,06)
1,04 (1,02-1,07)

1
2,26 (1,52-3,35)

1
1,75(1,22-2,51)

1
2,84 (1,57-5,13)

p multivariantni OR p
(95% ClI)
0,12
< 0,001 1,04 (1,02-1,06) 0,001
1
0,003 2,01 (1,20-3,35) 0,008
< 0,001 1,02 (0,99-1,05) 0,12
1
< 0,001 2,05 (1,29-3,28) 0,003
1
0,003 1,71 (1,06-2,77) 0,03
1
0,001 2,83 (1,33-6,04) 0,007

OR - odds ratio, Cl — konfiden¢ni interval, IBD - idiopaticky stfevni zanét, UC - ulcerézni
kolitida, CD - Crohnova choroba

pacienti (1 192; 97,1 %) méli moznost te-
lefonického kontaktu se svou gastroen-
terologickou ambulanci.

flexibilni
pracovni doba

zkraceni

Lécba a adherence k lécbé
Vétsina pacientl (1 048; 85,3%) uvedla
plnou spokojenost se soucasnou |éc¢-

zména zaméstnani/ ukon¢eni
pracovni doby /pracovniho zafizeni  pracovniho
poméru

Graf 1. Uprava pracovniho poméru z ddvodu IBD onemocnéni.
Graph 1. Modification of employment due to IBD.

bou; 167 (13,6 %) bylo s |é¢bou spo-
kojeno ¢astecné a jenom 13 (1,1 %) je-
dincd bylo zcela nespokojeno. Vice nez
1/2 pacientl (703; 56,6 %) uzivala léky
v davkovani min. 2x denné a jenom
1/4 dotazovanych (306; 26,2 %) 1x den-
né, i kdyz nejvice pacientli (56,1 %) by
preferovalo davkovani 1x denné. Za-
stoupeni jednotlivych medikamentéz-
nich preparatu je uvedeno v tab. 1.

Az 1/3 pacientl (423; 34,4 %) priznala
obcasné vynechani nékteré davky prede-
psaného léku a jenom 758 (61,7 %) dota-
zovanych bylo pIné adherentnich k medi-
kamentdzni terapii. Nej¢astéji udavanym
ddvodem vynechani 1ékd byla zapo-
mnétlivost (76 % dotazovanych).

Univariantni i multivariantni analyzy
prokazaly vyssi vék a zdjem pacientl
o novinky v 1é¢bé IBD jako faktory spojené
s vy3si mirou plné adherence k medika-
mentdzni terapii. Cetnost davkovani léku,
aktualni aktivita, frekvence relapst ne-
moci, délka trvani IBD, pohlavi nebo po-
védomi o existenci pacientské organizace
nemély na lékovou adherenci vliv (tab. 2).

Prace a zaméstnani
Celkem 814 (66,3 %) pacientl uvedlo,
Ze pracuje, z nich 667 (81,9 %) na plny

jiné Upravy prace zdomova

Gastroent Hepatol 2018; 72(1): 11—19
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a 147 (18,1 %) na castecny Uvazek;
140 (11,4 %) pacientd bylo v invalidnim
a 107 (8,7 %) ve starobnim ddchodu,
52 (4,2 %) nemocnych bylo v dobé do-
tazovani nezaméstnano; 115 (9,4 %) je-
dinct nepracovalo z jiného dlvodu.

Vyssi vék pacient(, diagndza CD, ak-
tudlni aktivita IBD, vyssi cetnost relapst
nemoci a zajem pacientld o novinky
v |é¢bé IBD byly faktory spojené s vy3sim
rizikem invalidniho dlichodu jak v univa-
riantnim, tak i v multivariantnim modelu
(tab. 3).

TFi Ctvrtiny (76,8 %) pacientl pfi-
znaly, Ze je jejich zaméstnavatel infor-
movan o jejich onemocnéni. Pfiblizné
1/3 pacientl (37,5 %) pocitovala stres
v praci v souvislosti s IBD a témérf 1/2
(43,2 %) udavala omezeni pfi praci z du-
vodu jejich nemoci. U znac¢né ¢asti do-
tazovanych (38 %) byl vybér prace ovliv-
nén jejich onemocnénim a 42 % bylo
nuceno z divodu IBD upravit svUj pra-
covni rezim. Nejcastéji se jednalo o fle-
xibilni pracovni dobu nebo o zkraceni
pracovni doby (graf 1). Pacienti s UCa je-
dinci s aktivnim zanétem a vys33i frek-
venci relapsl pocitovali castéji stres
a omezeni v praci z dlivodu IBD. Taktéz
pacienti s aktivnim zdjmem o novinky
v [é¢bé IBD uvadéli vétsi pracovni ome-
zeni (tab. 4 a 5).

Vliv onemocnéni na kvalitu Zivota
Az 2/3 pacientd (818; 66,6 %) musely
v poslednim pulroce svého Zivota pred
dotazovanim alespon 1x ménit své sou-
kromé plany kvli IBD a u 38,7 % dotazo-
vanych k tomu doslo min. 3x.

Nejcastéjsimi symptomy, které pacienti
udavali v souvislosti s IBD, byly Gnava,
slabost a vycerpani (66,4 % pacientd)
nasledované prajmovitymi stolicemi
(61,6 %) a bolestmi bricha (51,7 %).
Pouze 9 % pacientli nepocitovalo zadné
obtize v souvislosti se svou nemoci.
Podrobnéjsi prehled obtizi pacientd je
uveden v grafu 2.

Nezavislymi faktory zvysujicimi riziko
unavy, slabosti a vy€erpani byly mladsi
vék pacientt, zenské pohlavi a pfitom-
nost aktivniho onemocnéni (tab. 6).

Tab. 4. Faktory spojené s pocitem stresu v praci z dGvodu nemoci u pacientd s IBD.
Tab. 4. Predictors of perceived stress at work due to IBD.

Pohlavi (%)
muzi
zeny
Aktualni vék
Typ IBD (%)
uc
CcD
Délka trvani IBD (let)
Aktualni aktivita IBD (%)
ne
ano
Cetnost relapst/rok (%)
<1

>1

univariantni OR
(95% Cl)

1
1,12 (0,84-1,49)
1,01 (0,99-1,02)

1
0,58 (0,43-0,79)
1,02 (1,00-1,04)

1
2,77 (1,95-3,96)

1
2,29 (1,71-3,06)

p

0,46
0,43

< 0,001
0,1

< 0,001

< 0,001

multivariantni OR

(95% ClI)

1
0,53 (3,38-0,75)

1
2,22 (1,52-3,26)

1
1,67 (1,18-2,35)

P

< 0,001

< 0,001

0,003

OR - odds ratio, Cl — konfidencni interval, IBD - idiopaticky stfevni zanét, UC - ulcerézni
kolitida, CD — Crohnova choroba

Tab. 5. Faktory spojené s pocitem omezeni v praci z divodu nemoci

U pacienty s IBD.

Tab. 5. Predictors of patients’ perception of limitations at work due to IBD.

Pohlavi (%)
muzi
zeny
Aktualni vék
Typ IBD (%)
ucC
CD
Délka trvani IBD (roky)
Aktualni aktivita IBD (%)
ne
ano
Cetnost relapsi/rok (%)
<1
>1
Zajem o novinky o IBD
ne
ano
Povédomi o PO IBD
ne

ano

univariantni OR
(95% Cl)

1
0,86 (0,65-1,14)
1,00 (0,98-1,01)

1
0,66 (0,49-0,89)
1,00 (0,98-1,02)

1
3,06 (2,14-4,39)

1
2,74 (2,06-3,66)

1
1,92 (1,36-2,72)

1
1,53 (1,16-2,02)

p

0,3
0,66

0,006
0,74

< 0,001

< 0,001

< 0,001

0,003

multivariantni OR

(95% ClI)

1
0,65 (0,46-0,92)

1
2,04 (1,38-3,02)

1
2,39(1,70-3,36)

1
1,60 (1,05-2,45)

1
1,25 (0,89-1,75)

p

0,02

< 0,001

< 0,001

0,03

0,2

OR - odds ratio, Cl - konfidencni interval, IBD - idiopaticky stievni zanét, UC - ulcerézni

kolitida, CD - Crohnova choroba, PO - pacientska organizace
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Tab. 6. Faktory spojené s pocitem Unavy, slabosti a vycerpani u pacientd
s IBD.

Tab. 6. Predictors of symptoms of fatigue, weakness and exhaustion

in IBD patients.

univariantni OR p multivariantni OR p
(95% ClI) (95% CI)
Pohlavi (%)
muzi 1 1
zeny 2,28 (1,78-2,92) < 0,001 2,00(1,51-2,65) <0,001
Aktualni vék 0,98 (0,97-0,99) < 0,001 0,98 (0,97-0,99) < 0,001
Typ IBD (%)
uc 1
cD 1,12 (0,86-1,45) 0,41 =
Délka trvani IBD (roky) 1 =
0,99 (0,98-1,01) 0,45
Aktualni aktivita IBD (%)
ne 1 1
ano 2,16 (1,57-2,98) < 0,001 2,08(1,49-2,92) < 0,001

OR - odds ratio, Cl - konfiden¢ni interval, IBD - idiopaticky strevni zanét, UC - ulcerézni
kolitida, CD - Crohnova choroba

V dobé dotazovani vétsina (79,9 %)
pacientl udévala alespori obcasné stra-
vovani v restauraci; 83,5 % jedincl ces-
tovani po CR anebo v zahrani¢i a necela
1/2 (41,4 %) néjaké sportovni aktivity

(median 2x tydné). Mladsi vék pacientd,
niz8i denni pocet stolic a klidova faze ne-
moci byly spojené s vyssi pravdépodob-
nosti cestovani (tab. 7), zatimco muzské
pohlavi, mladsi vék a klidova faze ne-

moci zvysSovaly nezévisle pravdépodob-
nost sportovnich aktivit u pacientd s IBD
(tab. 8).

Informovanost o IBD

Vétsina pacientll (1 153; 93,9 %) uvedla
dostatec¢né znalosti o IBD a jeho Ié¢bé.
Nejcastéjsim zdrojem informaci pro
pacienty byl o3ettujici |ékaF (95,1 %),
samostudium internetu nebo litera-
tury (64,4 %) a ostatni pacienti (20,3 %)
(graf 3). Mezi nejcastéjsi priciny nedo-
state¢né informovanosti pacientl pat-
fily neporozuméni problematice nebo
nesrozumitelné podané informace
(32 %), nedostate¢na komunikace oset-
fujiciho Iékare (28 %) a nezajem ze strany
pacienta o IBD (12 %). Necela 1/2 dota-
zovanych (579; 47,1 %) védéla o existenci
pacientské organizace Pacienti IBD, z. s.

Diskuze

CD a UC jsou chronickd, nevylécitel-
nd onemocnéni, kterd postihuji pre-
devsim mladé osoby v produktivnim
véku. Obé choroby vyzaduji dlouhodo-
bou, casto celozZivotni medikamentdzni
[é¢bu, ovliviuji kvalitu Zivota pacientl
a mohou téz vyznamné zasahovat do

70 —------- 66'4 ..............................................................................................................................

Unava, prdjmovité bolesti
slabost, stolice bficha
vycerpani

kozni krvaceni perianalni  afty
ztravictho  pistéle
traktu  aabscesy

Graf 2. Obtize pacientd s IBD v souvislosti s jejich onemocnénim.
Graph 2. Disease-related complaints of patients with IBD.

bolesti
kloubt

zadné zanéty

oci
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pracovnich schopnosti a moznosti po-
stizenych jedincl. Vedle objektivnich
a dobfe méfitelnych parametri zanét-
livé aktivity je sledovani téchto aspektl
Zivota pacientl s IBD v posledni dobé
stale Castéji povazovano za nezbytnou
soucast hodnoceni nemocnych, v¢. po-
suzovani efektu 1é¢by v klinickych stu-
diich. V odborné literatufe jsou tyto
parametry oznacovany terminem ,pa-
tient-reported outcomes” a zahrnuji pre-
devsim subjektivni vnimani symptom
nemoci a jeji dopad na funkéni stav
pacienta a kvalitu jeho Zivota.

V predloZzené praci prezentujeme vy-
sledky unikatniho dotaznikového 3et-
feni na rozsahlém vzorku 1 228 pacient(
s IBD zaméreného na Ctyfi aspekty Zivota
s IBD - [é¢bu a adherenci k ni, pracovni
schopnost a jeji omezeni, kvalitu Zivota
a informovanost nemocnych o IBD. Za
pozitivni vysledek lze povazovat prede-
vsim vysokou miru spokojenosti s [é¢-
bou (85 % tézanych), relativné vysoky
podil praceschopnych pacientl (66 %)
a také fakt, ze vétsina pacientl (94 %)
se povazuje za dostatecné informo-
vané v problematice IBD. Naproti tomu
nedostatecnou adherenci k [écbé pfi-
znala vice nez 1/3 nemocnych, u zna¢né
Casti pacientl stale onemocnéni nega-
tivné ovliviiuje pracovni aktivitu a vy-
razné zasahuje také do kvality jejich zi-
vota. Tyto negativni dasledky IBD pro
Zivot pacientl jsou vyznamné mimo jiné
proto, ze zvySuji miru stresu, jemuz jsou
nemocni dlouhodobé vystaveni. Stres
se zdd byt soucasné jednim z moznych
spoustécu relapsu IBD, a vzajemny vztah
mezi aktivitou nemoci, snizenou kvali-
tou Zivota a jimi navozenym stresem tak
muze vytvaret pro fadu nemocnych ne-
piijemny,bludny kruh” [5].

Adherence k medikamentoézni |é¢bé
je povazovana za dulezity faktor ovliv-
nujici efektivitu terapie IBD, riziko kom-
plikaci i ekonomickou naro¢nost IéCby.
Mira non-adherence IBD pacientl se
v rznych studiich pohybuje v Sirokém
rozmezi 7-72 %, podle vétsiny praci
publikovanych v poslednich dvou de-
setiletich dosahuje podil non-adhe-

Tab. 7. Faktory spojené s cestovanim u pacientu s IBD.
Tab. 7. Predictors of travelling activities in IBD patients.

univariantni OR p multivariantni OR p
(95% ClI) (95% ClI)
Pohlavi (%)
muzi 1 - -
zeny 0,96 (0,69-1,33) 08
Aktualni vék 0,97 (0,96-0,98) < 0,001 0,96 (0,95-0,98) < 0,001
Typ IBD (%)
uc 1 - -
CcD 1,17 (0,83-1,65) 0,37
Délka trvani IBD (roky) 1,00 (0,98-1,02) 09 - -
Aktualni aktivita IBD (%)
ne 1 1
ano 0,52 (0,37-0,75) < 0,001 0,56 (0,36-0,88) 0,01
Cetnost relapsi/rok (%)
<1 1 1
>1 0,67 (0,49-0,92) 0,01 0,79 (0,52-1,21) 0,28
Zajem o novinky v lécbé
ne 1 = =
ano 1,02 (0,69-1,50) 0,92
Pocet stolic/den 0,92 (0,87-0,96) < 0,001 0,94 (0,87-0,99) 0,03

OR - odds ratio, Cl - konfiden¢ni interval, IBD - idiopaticky stfevni zanét, UC - ulcerézni
kolitida, CD — Crohnova choroba, PO - pacientska organizace

Tab. 8. Faktory spojené se sportovnimi aktivitami u pacientd s IBD.
Tab. 8. Predictors of sport activities in IBD patients.

univariantni OR P multivariantni OR p
(95% CI) (95% CI)

Pohlavi (%)

muzi 1 1

zeny 0,66 (0,53-0,84) 0,001 0,71 (0,54-0,93) 0,01
Aktualni vék 0,98 (0,97-0,98) < 0,001 0,98(0,97-0,99) < 0,001
Typ IBD (%)

uc 1 - -

CD 1,01 (0,79-1,29) 0,95
Délka trvani IBD (roky) 0,99 (0,97-1,00) 0,11 - -
Aktualni aktivita IBD (%)

ne 1 1

ano 0,61 (0,46-0,81) 0,001 0,61 (0,44-0,84) 0,003
Cetnost relapsi/rok (%)

<1 1 = =

=1 0,82 (0,65-1,03) 0,09
Pocet stolic/den 0,92 (0,88-0,96) < 0,001 0,96 (0,91-1,01) 0,1

OR - odds ratio, Cl - konfiden¢ni interval, IBD - idiopaticky stfevni zanét, UC — ulcerézni
kolitida, CD - Crohnova choroba
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Graf 3. Zdroje informaci pro pacienty s IBD o jejich nemoci.
Graph 3. Source of information for patients with IBD about their disease.

rentnich pacientl 30-45 % [6]. V nasi
praci pfiznala non-adherenci pfiblizné
1/3 pacientd a vzhledem k tomu, Ze od-
povédi byly anonymni, jde nejspise o vy-
sledek odpovidajici skute¢nosti. Hlav-
nim divodem non-adherence byla
v nasem souboru zapomnétlivost, tedy
faktor nelimyslny a potencialné ovlivni-
telny. Tento vysledek je zajimavy i z hle-
diska dalsiho aspektu sledovaného
v nasi studii - informovanosti pacientt
o IBD. Naprosta vétsina pacientd (94 %)
se domniva, Ze jejich informace o pro-
blematice IBD jsou dostate¢né. Jakkoli
se mUze jednat o subjektivni pocit re-
spondentd (mira informovanosti nebyla
v rdmci Setfeni nijak verifikovana), Ize
predpokladat, Zze soucasti pojmu ,infor-
movanost” muze byt i povédomi o po-
tencidlnich dlsledcich non-adherence.
Adekvétni informovanost tak mGze v ko-
ne¢ném duasledku snizovat predevsim
miru umysIné non-adherence, ktera je
obvykle zavaznéjsim porusenim tera-
peutického rezimu [7,8].

Podrobnéjsi analyza faktor( non-ad-
herence v nasem souboru ukazala, ze
starSi nemocni a pacienti se zajmem
o nové informace v oblasti IBD jsou

schopni Iépe dodrzovat predepsany
terapeuticky rezim, nicméné zadny
dalsi z fady sledovanych faktord nemél
v nasem souboru prokazatelny vliv na
adherenci. | tento vysledek odpovida
soucasné situaci v oblasti adherence
IBD pacientl. Ackoli jednotlivé studie
zpravidla identifikuji r(izné rizikové fak-
tory non-adherence, v rozsdhlém sys-
tematickém review 17 studii, do nichz
bylo zahrnuto vice nez 4 300 pacientu
s UC a CD, nebyly nalezeny zadné de-
mografické, klinické ¢i terapeutické fak-
tory, které by konzistentné a s vysokou
mirou pravdépodobnosti dokazaly non-
-adherenci pacientll predpovédét [6].
Navzdory tomu je nepochybné, Ze o pro-
blematice adherence je tfeba s pacienty
trvale diskutovat a potencialni rizika ne-
dodrzovani lé¢ebného rezimu opako-
vané zdlraznovat.

Zajimavou a pro klinickou praxi uzite¢-
nou informaci pfineslo hodnoceni nej-
Castéjsich symptom spojenych s IBD.
Ukazalo, Ze nejcastéjsimi obtizemi ne-
jsou typické stfevni symptomy jako prd-
jem a bolesti bficha, ale Unava, pocity
slabosti a vycerpani. Jakkoli jde o pro-
jevy znacné nespecifické, jejich vztah

prakticky

znami,
kolegové

jiné
zdroje

k IBD je zfejmy. Vcelku logicky jsou tyto
symptomy spojeny predevsim s aktivni
fazi onemocnéni, jak ukazala i podrob-
né&jsi analyza naseho souboru, nicméné
patfi k nej¢astéjsSim obtizim pacientl
i v dobé remise [4].

IBD vyznamné ovliviuji kvalitu zi-
vota pacientl a jeji zhorseni je nejvice
patrno v dobé aktivity zanétu a u ne-
mocnych se zavaznym pribéhem one-
mocnéni [9,10]. Jednim z hlavnich pro-
jevl snizené kvality zivota je omezovani
béznych zZivotnich aktivit, napf. cesto-
vani nebo aktivit sportovnich. Dvé tre-
tiny pacientd v nasem souboru mu-
sely v poslednim pUllroce zménit své
soukromé plany v souvislosti se stiev-
nim zédnétem a u témér 40 % se jednalo
o problém opakujici se nejméné 3x.
Podrobnéjsi analyza faktor( ovliviuji-
cich tyto negativni dopady IBD na zZivot
nasich pacientd ukazala, Ze snizeni pro-
jevl aktivniho onemocnéni (pocet sto-
lic) a klidova faze IBD signifikantné
zvysuji $anci nemocnych vénovat se
béznych Zivotnim aktivitam.

Dulezitym aspektem kazdého chro-
nického onemocnéni je jeho vliv na pra-
ceschopnost, resp. invaliditu pacienta.
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Schopnost (a moznost) pracovat ovliv-
nuje nejen kvalitu zivota pacientd, ale
ma podstatny vliv i na ekonomické di-
sledky onemocnéni pro zdravotni sys-
tém a spole¢nost. U fady pacientll mize
byt pracovni ¢innost také zdrojem zvyse-
ného stresu v pfipadé, kdy dotyény neni
schopen svou praci v dlisledku onemoc-
néni vykonavat podle svych pfedstav
nebo dle pozadavkd zaméstnavatele.

Dvé tretiny pacientld v nasem sou-
boru uvedly, Ze pracuji, vétsina z nich na
plny dvazek. Udaj o mife zaméstnanosti
v nasem souboru je v souladu s vysledky
systematického review, podle néhoz je
celkova mira zaméstnanosti pacientl
s IBD signifikantné nizsi ve srovnani s béz-
nou populaci, pficemz praceschopnost
nemocnych s IBD je nejvice ovlivnéna
stadiem onemocnéni - symptomaticti
pacienti maji vice nez dvojnasobné sni-
Zenu schopnost prace oproti non-IBD po-
pulaci [11]. V souladu s touto praci i nase
dotaznikové Setfeni prokdzalo, ze aktivita
a zdvaznost IBD signifikantné zvy3ovaly
u nemocnych riziko invalidniho dichodu.

Ackoli je vétSina pacientd s IBD
schopna pracovat, u znacné ¢asti je pra-
covni aktivita onemocnénim ovlivnéna.
Diagndza IBD v nasem souboru ovliv-
nila jiz samotny vybér zaméstnani u vice
nez 1/3 dotazanych. Nemocni pfizna-
vaji také zvyseny stres v praci a téméf
1/4 pacientll své onemocnéni pred za-
méstnavatelem taji. Vice nez 40 % ne-
mocnych vyzaduje rliznd omezeni své
pracovni ¢innosti, nejcastéji flexibilni
nebo zkracenou pracovni dobu.

V ceském odborném pisemnictvi
dosud chybéla presnéjsi data zamé-
fend na kvalitu zZivota pacientli s IBD
a je nasi ambici tuto mezeru alespon
zCasti zaplnit. Pfednosti nasi prace je ze-
jména rozsah souboru ¢itajici vice nez
1 200 pacientd s UC a CD. Jen pro ilu-
straci - obdobného dotaznikového Se-
tieni, jenz bylo do zna¢né miry in-
spiraci této praci (studie IMPACT), se
v celoevropském méfitku zucastnilo
4670 pacientt s IBD z 25 zemi [4].

Mezi limity této prace patii zejména
potencialni variabilita pfi porozuméni
nékterym otazkam pacienty. Ackoli byly
jednotlivé otazky pfipraveny a opako-
vané diskutovany zastupci pacientské
organizace a lékafi z Pracovni skupiny

pro IBD, Ize pfipustit, ze bez blizsiho vy-
svétleni Iékafem ¢i sestrou mohou byt
pacienty rdzné interpretovany.

Zavérem lze konstatovat, Ze vysledky
dosud nejrozsahlejsiho prizkumu za-
méreného na kvalitu zivota, praceschop-
nost a adherenci k medikamentézni
|é¢bé IBD mezi ¢eskymi pacienty potvr-
zuji vétinu trendu a vysledkd publiko-
vanych v zahrani¢ni odborné literatufe.
IBD snizuji kvalitu Zivota nemocnych
a negativné ovliviuji jejich praceschop-
nost. Mira non-adherence k medika-
mentdzni [é¢bé doséhla v nasem sou-
boru pfiblizné 1/3, pficemz v naprosté
vétsiné pfipadd slo o non-adherenci
neumyslnou, a do budoucna tedy lépe
ovlivnitelnou.

Podékovani

Autofi prace dékuji zastupclim vsech zucastné-
nych pracovist za podporu a aktivni spolupraci
pii osloveni pacient(, jejich vybéru i vlastnim
sbéru dat. Jmenovity seznam téchto pracovist je
soucasti elektronické verze tohoto ¢lanku (pfi-
loha) na adrese www.csgh.info.
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