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    Předmluva


    Každý znás si na základě výchovy avlastních zkušeností vytváří určité postoje, přesvědčení (osobě, druhých lidech, vnější realitě, událostech), které tvoří náš specifický kognitivní „software“. Pomocí něho hodnotíme, snažíme se porozumět sobě, okolním vztahům asituacím.


    Pokud je takovou situací ohrožení zdraví, symptomy, resp. přítomnost chronického onemocnění, snažíme se danou situaci na základě našeho „softwaru“ zhodnotit apochopit. Samotný fakt onemocnění vede kvytvoření specifických přesvědčení oonemocnění, naší koncepce onemocnění, která ovlivňuje způsob jeho zvládání. Vyrovnání se schronickým onemocněním představuje dlouhodobý proces, ve kterém pacient hledá smysluplnost vtom, co se sním děje, snaží se pochopit příčiny svého stavu, porovnává spředchozími zkušenostmi, vyjasňuje si své plány vléčbě aaktivity pro zvládnutí onemocnění.


    Způsob, jak pacient vnímá ainterpretuje jednotlivé symptomy onemocnění, resp. účinky léčby, je ovlivněn jeho přesvědčeními, která vznikla již před samotným onemocněním. Specifická přesvědčení ve vztahu konemocnění aléčbě významně ovlivňují prožívání pacientů ve všech fázích onemocnění včetně percepce symptomů, interpretace jejich významu, změn chování ovlivňujících průběh onemocnění, příslušné terapie, návrat kpředchozím denním aktivitám apod.


    Kniha, kterou má čtenář vrukou, se snaží blíže rozpracovat pa­cientovo subjektivní pojetí onemocnění, které je chronické, jeho definování vsoučasných teoriích amodelech amožnosti jejich hodnocení avýznam vklinické praxi, ve zvyšování spolupráce pacienta vléčbě aovlivňování kvality jeho života. Vdomácí (především ošetřovatelské) literatuře se setkáváme sakcentací významu znalostí pacientů vovlivňování adherence pacientů kléčbě. Význam znalostí je samozřejmě pro žádoucí změnu postoje achování pacientů nepopiratelný, avšak chování pa­cien­tů ve vztahu ke zdraví je ovlivněno několika interferujícími faktory, jako jsou například kognitivní reprezentace onemocnění.


    Stále častěji jsme vpraxi konfrontováni se situacemi odmítání, nedodržování, přerušení standardní (znaší strany důkazy podložené) léčby ze strany pacientů. Navzdory opakované edukaci se pacienti rozhodnou pro jiné alternativní postupy (často vyhledané znerelevantních zdrojů). Nespolupracující (azároveň opakovaně poučený) pacient může být nálepka označující pacienty vymykající se, obcházející naše doporučení, snahu pomoci. Pohled pacienta apohled zdravotníka na onemocnění – při jejich inkongruenci vzniká konflikt dvou perspektiv, inkompatibilita dvou kognitivních „softwarů“ – odborného alaického.


    Otom prvním je dostupné extenzivní množství odborné literatury. Vkontextu obecně probíraného přístupu zaměřeného na pacienta (patient­-centred approach) jsme se snažili přispět klepšímu poznání aporozumění pohledu, představ, přesvědčení pacientů. Publikace je pokusem oucelené rozpracování interpretace onemocnění aléčby ze strany pacienta vdospělém věku. Věříme, že může být přínosem pro odbornou veřejnost, která má touhu po poznání aporozumění voblasti dané problematiky, především ve snižování rozporu, rozdílnosti dvou zmíněných perspektiv.

  


  
    Úvod


    Pacienti azdravotničtí pracovníci se mohou lišit vpohledu avnímání onemocnění (např. vposuzování, hodnocení symptomů) aléčby (její nutnosti, účinků). Rozdílné představy, očekávání odonemocnění, jeho léčbě upacientů azdravotnických pracovníků mohou vyústit do vzájemného neporozumění anespolupráce (non­-adherence) pacienta.


    Zkoumání problematiky subjektivního pojetí nemoci, ato zejména vposledních třech desetiletích, se věnují různé aplikované vědecké disciplíny, především psychologie zdraví abehaviorální medicína. Teoretická východiska, vymezení asamotné metody zkoumání, operacionalizace daného fenoménu zoblasti psychologie zdraví významně obohatily arozšířily poznání komplexnosti faktorů ovlivňujících adherenci pacientů kléčbě. Fenomén subjektivního pojetí chronického onemocnění vnaší literatuře rozpracovali významní čeští (Křivohlavý, 2002; Mareš, 1995; 2006; 2009; 2010; 2012) aslovenští psychologové (Lovaš, 2015). Na jejich práce navázaly další odborné avědecké publikace specificky zaměřené na vybrané populace pacientů schronickými onemocněními. Předkládaná monografie se snaží opropojení, implementaci psychologických východisek do kontextu zdravotní péče.


    Hlavním cílem monografie je systematické zpracování problematiky subjektivního pojetí chronických onemocnění – od obecných teoretických východisek ke konkrétním výzkumným výsledkům ajejich praktickým implikacím. Vmonografii jsou prezentovány ashrnuty výsledky výzkumů při vybraných chronických onemocněních vpopulaci dospělých pacientů scílem nastínit východiska azdůvodnění konkrétních podpůrných intervencí zaměřených na ovlivnění maladaptivních přesvědčení pacientů azlepšení jejich adherence kléčbě. Monografie je primárně určena zdravotnickým pracovníkům apsychologům, kteří se zabývají nemocí azdravím, psychosociálními aspekty chronických onemocnění, péčí opacienty schronickými onemocněními, především edukací pacientů ajejich rodin.


    Struktura monografie odpovídá strategii, kterou jsme zvolili při zkoumání této problematiky. První dvě kapitoly monografie se zaměřují na analýzu konstruktu subjektivního pojetí onemocnění. Vtěchto kapitolách se čtenář může seznámit svybranými teoretickými východisky tvořícími teoretický rámec měřicích nástrojů použitých vdalších kapitolách. Vdalší části práce jsme se snažili vytvořit přehled nástrojů, které mohou být využitelné při posouzení subjektivního pojetí chronických onemocnění. Vybrané nástroje jsme testovali vparciálních výzkumech na specifických skupinách pacientů schronickým onemocněním scílem nastínit implikace pro klinickou praxi, se zaměřením na možnosti využití přístupů vedukaci pacientů (kapitola 3 a4).


    Vuvedených kapitolách sumarizujeme výsledky kvantitativních výzkumů, které jsme zrealizovali vkontinuu posledních 4let. Vjednotlivých kapitolách analyzujeme vzájemné vztahy mezi subjektivním pojetím onemocnění pacientem adalšími klinickými, sociodemografickými apsychosociálními proměnnými. Věříme, že obsah kapitol přispěje ke zvýšení zájmu oproblematiku abude inspirací pro další vědecké aodborné práce, které mohou rozšířit naše poznání spojené sadherencí kléčbě.
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    1Chronická onemocnění aadherence kléčbě


    Problematika chronických onemocnění je poměrně rozsáhlou aneustále podnětnou oblastí zkoumání. Incidence chronických onemocnění se kontinuálně zvyšuje vcelosvětovém měřítku, zvyšuje se celková délka přežití ačasto idélka poskytování komplexní paliativní péče. Uvedené faktory se promítly do všech oblastí zdravotní asociální péče (např. voblasti služeb dlouhodobé péče oseniory). Současné trendy vhodnocení péče opacienty schronickými onemocněními jsou ztohoto aspektu charakterizovány jako odklon od zaměření na nemoc kpřístupu zaměřeného na pacienta (patient­-centred approach). Dále od prodloužení života ke zlepšení jeho kvality aod výhradně somatizujícího zaměření kakceptaci celostního přístupu ataké od autoritativního paternalistického modelu péče kšíře chápanému novému rozdělení kompetencí avymezení větší odpovědnosti pacienta za svůj zdravotní stav aself­-management onemocnění (Hoffman, 2014).1


    Chronická onemocnění jsou předmětem zájmu několika vědních disciplín se specifickým úhlem pohledu, metodami zkoumání ahodnocení. Voblasti ošetřovatelského výzkumu je problematika chronických onemocnění spojována především skonceptem kvality života (Chrastina et al., 2011), sdůrazem na subjektivní perspektivu jejího hodnocení.


    Onemocnění je (podobně jako zdraví) mnohovýznamový avícedimenzionální termín. Ztoho vyplývá ijeho problematické definování. Ipřesto, že chronické onemocnění je často aběžně používaný pojem, neexistuje jednoznačně platný konsenzus vtom, co je (aco není) chronické onemocnění, do kterých oblastí zasahuje2 ajak dlouho trvá (Chrastina et al., 2011).3 Při definování zdraví anemoci můžeme uvažovat vrůzných protichůdných dimenzích. Tou první je kategorie versus kontinuum. Otázkou může být, jak jsou zdraví anemoc ohraničené, jak se prolínají avzájemně do sebe přecházejí. Nemoc nejčastěji chápeme dichotomicky – jako opozitum zdraví, resp. jeho narušení. Vnašem kulturním kontextu se vychází především zpatogenetického chápání zdraví anemoci. Můžeme je však chápat jako vícerozměrné dynamické kontinuum od pohody (well­-being) knemoci (Antovsky, 1979).


    Druhou protichůdnou dimenzí může být objektivita versus subjektivita. Vanglosaské literatuře nacházíme tři různé významově odlišné pojmy pro onemocnění, atedy ichronické onemocnění: „disease“ – „illness“ – „sickness“. Zjednodušeně bychom mohli říci, že rozlišujícím kritériem je oblast, které se dotýkají – subjektivní/laické nebo objektivní/odborné. Včeském aslovenském jazyce používáme dva synonymní termíny – nemoc (choroba)/onemocnění (ochorenie) apro jednotlivé anglické koncepty nemáme významově odlišné ekvivalenty.4 Zhlediska potřeb naší práce se budeme blíže věnovat dvěma základním módům – významům použití termínu chronické onemocnění vanglosaské literatuře, ato ve významu „chronic disease“ a„chronic illness“.5


    Vprvní významové rovině koncept „chronic disease“ označuje onemocnění jako klinickou nozologickou jednotku vymezenou vMezinárodní klasifikaci nemocí. Chronické onemocnění ve významu disease je chápáno jako objektivní ajasně definovaný proces vymezený obdobím exacerbací aremise. Koncept disease je používán pro oblast epidemiologicko­-preventivní, jako nozologická jednotka se svou etiopatogenezí anásledným diagnosticko­-terapeutickým procesem (Chrastina et al., 2011).6


    Jde ovymezení onemocnění zmedicínského hlediska, tedy jak ho chápou zdravotničtí profesionálové. Pohled zdravotnického pracovníka na onemocnění reflektuje jeho zobecněné, abstraktní poznatky oonemocnění (jeho příznacích, etiopatogenezi, průběhu, prognóze), dále intervence zklinicky doporučených postupů (tzv. guidelines) arovněž zahrnuje individuální zkušenosti získané vprůběhu klinické praxe.


    Ve druhé významové rovině „chronic illness“ jde okoncept, který slouží koznačení acharakterizování laického, subjektivního pohledu jedince na nemoc (Mareš, Vachková, 2009), tedy subjektivního individuálního prožívání nemoci. Primárně se vztahuje knegativní subjektivní emocionální zkušenosti, poznání jednotlivce, jeho uvědomění si, že něco sjeho zdravotním stavem není vpořádku (Křivohlavý, 2002). Zhlediska přístupů různých vědních disciplín je tak „illness“ fenoménem psychologickým asociologickým, ne vždy souvisejícím sobjektivně rozpoznatelnou nemocí (disease). Křivohlavý (2002) proto navrhuje používat pro „illness“ překlad zdravotní nepohoda jedince. Mareš, Vachková (2009) používají pro označení „illness“ spojení subjektivní pojetí nemoci. Vnaší práci se přikláníme anásledně vtextu používáme toto spojení, protože výstižně (ačkoliv víceslovně) vyjadřuje rozsah avýznam konceptu „illness“. Subjektivní pohled laika – pacien­ta na onemocnění je ovlivněn především osobnostními, kulturními avýchovnými faktory, předchozími zkušenostmi, hodnotami apod.


    Vnaší práci se budeme věnovat právě této druhé významové rovině chronického onemocnění, tzn., jaký obsah má onemocnění vmyšlenkovém světě pacienta, jak pacienti vnímají, interpretují, hodnotí aprožívají své onemocnění. Budeme blíže analyzovat subjektivní perspektivu hodnocení onemocnění.


    Vycházející zpředchozího vymezení můžeme konstatovat, že chronické onemocnění má poměrně odlišný obsah voboru alaickém pojetí. Pacienti azdravotničtí pracovníci se tak mohou lišit vpohledu avnímání chronického onemocnění. Rozdílné představy, očekávání apřesvědčení oonemocnění aléčbě se mezi pacienty azdravotnickými pracovníky mohou promítnout ve spolupráci pacienta vléčbě.


    Kleinman (1980) vytvořil tzv. vysvětlující model onemocnění (explanatory model), ve kterém klade důraz na rozdílnost pohledů, představ mezi pacienty alékaři (např. vcharakteristice, hodnocení symptomů), vjejich porovnání anacházení inkongruencí. Při různých chronických onemocněních (diabetes, nespecifické zánětlivé onemocnění střev, psychické onemocnění) byly potvrzeny rozdíly ve vnímání závažnosti onemocnění, připisování důležitosti symptomů, příčin onemocnění mezi pacienty azdravotníky.


    Příkladů je mnoho, zmíníme jen některé. Například Cohen (1994) zjistil, že diabetologové kladli větší důraz na dopad diabetu na fyzickou oblast ahodnotili ho především optikou patofyziologie. Na druhé straně pacienti akcentovali sociální konsekvence diabetu ajejich dopad na sociální apsychickou oblast kvality života. Levy et al. (2014) zjistili rozdíly ve vnímání podílu psychologických faktorů na vznik aprůběh zánětlivých střevních onemocnění asyndromu dráždivého tračníku mezi pacienty agastroenterology. Böhme et al. (2013) sledovali rozdíly vprožívání strachu zhypoglykemie upacientů sdiabetem 1. typu azjistili, že diabetologové uváděli vyšší míru úzkosti pociťovanou pacienty než samotní pacienti.


    Rozdílnost pohledů na onemocnění se může promítnout ido celkové péče. Rozdíly ve vnímání důležitosti terapeutických intervencí mezi pacienty azdravotnickým personálem byly sledovány vněkolika studiích (Jarošová et al., 2010; Papastavrou et al., 2011; Papastavrou et al., 2012). Papastavrou et al. (2011) vsystematickém přehledu 23 studií zjistili, že pacienti přisuzovali větší důležitost instrumentálním, technickým aspektům péče (adovednostem sester). Nejvyšší důležitost přisuzovali chování sester, které prokazovalo jejich odbornost, kompetentnost provádět danou péči. Na druhé straně sestry přisuzovaly ve srovnání spacienty větší důležitost psychologickým interpersonálním dovednostem, resp. emocionálním aspektem péče.


    Uvedené výzkumy opakovaně potvrzují, že vnímání onemocnění, jakož ipéče samotnými pacienty, si ošetřující personál může vysvětlovat různě. Význam subjektivního pohledu pacienta na onemocnění aléčbu při klinických rozhodnutích nacházíme ivdefinování praxe založené na důkazech, akcentující sladění nejlepších důkazů zvýzkumu, hodnot pacienta, preferencí azkušeností zdravotnických profesionálů (Sackett et al., 1996). Cílem je kongruence poskytované péče sočekáváním, preferencemi apotřebami pacientů.


    Pro zdravotnické pracovníky avýzkumníky je důležité porozumět jak zkušenost, resp. vnímání zdravotního stavu samotnými pacienty, ovlivňuje jejich interpretaci onemocnění areakci na léčbu (Hale et al., 2007). Vedukaci pacientů avcelém procesu péče dochází ke vzájemnému sdílení informací mezi pacienty azdravotníky. Identifikace přesvědčení pacientů, která mohou pozitivně nebo negativně ovlivnit vývoj jejich zdravotního stavu aspolupráci vléčbě (adherenci), by měla být součástí cílené edukace (Mareš, Vachková, 2009). Vnásledujícím textu budeme blíže analyzovat prediktivní význam subjektivního pohledu pacienta na onemocnění ve zlepšení jeho motivace aadherence kléčbě.


    1.1Možnosti zlepšování adherence kléčbě chronických onemocnění


    Uchronických onemocnění se problematickou oblastí ukazuje motivace aadherence pacienta vdlouhodobém dodržování terapeutického režimu. Pacienti schronickým onemocněním spolupracují slékaři méně, mají nižší adherenci kterapeutickému režimu než pacienti sakutním onemocněním. Mezi adherencí pacienta anáročností terapeutických opatření je nepřímá závislost, tj., se stoupající náročností adélkou terapie adherence pacienta klesá. Tedy, pokud je požadována zásadnější změna životního stylu pacienta, tím menší je pravděpodobnost jeho spolupráce.


    Adherence pacienta kléčbě představuje jeden ze základních předpokladů kontroly onemocnění aúspěšnosti léčby chronických onemocnění. Podle Světové zdravotnické organizace (World Health Organization, 2003) je adherence definována jako míra, vníž chování pacienta (užívání léků, dodržování diety a/nebo následných změn životního stylu) koresponduje sdoporučeními zdravotnických pracovníků. Adherence se používá ijako synonymum kompliance. Vsouvislosti spaternalistickou orientací pojmu kompliance (compliance) ajejí často negativní konotací spojující se spasivní, submisivní rolí pacienta, resp. asociací sobviňováním pacienta, dochází kjeho stále vzácnějšímu používání (World Health Organization, 2003). Adherence se netýká jen správnosti, resp. nesprávnosti dodržování terapeutických, režimových opatření, ale idélky jejich dodržování (perzistence). Vadherenci se odráží postoj pacienta konemocnění, zahrnující akceptaci onemocnění adodržování terapeutického režimu. Význam adherence pacienta ve vztahu ke klinické účinnosti afinanční nákladnosti léčby chronických onemocnění byl sledován ve více studiích (Vermeire et al., 2001; Haynes et al., 2008; Nieuwlaat et al., 2014). Systematické přehledy randomizovaných klinických studií (Haynes et al., 2008; Nieuwlaat et al., 2014)7 poukazují na přetrvávající nízkou úroveň adherence pacientů při více chronických onemocněních, jakož ikomplexnost problému. Přestože zjištěnou míru adherence vrámci jednotlivých onemocnění nelze zobecnit, nedostatečná adherence kléčbě (ato inavzdory neustálému rozvoji léčiv, nových terapeutických možností ajejich potvrzeným benefitům) se předpokládá u30–50% pacientů, bez ohledu na typ, charakter léčby aprognózu onemocnění (Vermeire et al., 2001; World Health Organization, 2003). Úroveň, jakož ipříčiny nedostatečné adherence jsou předmětem výzkumných studií více než čtyři desetiletí. Jednou zprvních studií vysvětlujících příčiny anásledné ovlivnění nedostatečné adherence byla práce autorů Sackett et al. (Sackett et al., 1975). Od tohoto období bylo zkoumaných více než 200 proměnných adherence kléčbě, avšak ani jedna znich nebyla jednoznačně potvrzena jako silný prediktor (Vermeire et al., 2001). Také současné metody zvyšování adherence pacientů kléčbě chronických onemocnění (komplexní edukační programy svícenásobnými intervencemi, např. edukace vself­-managementu chronických onemocnění, motivační terapie, kognitivně­-behaviorální terapie, podpora vléčbě ze strany rodiny apod.) nepřinášejí jednoznačné výsledky.


    Jedním zvysvětlení je multifaktoriální podmíněnost akomplexnost problematiky adherence (schéma 1.1). Adherence kléčbě je multifaktoriálně podmíněna (World Health Organization, 2003; National Heart Foundation of Australia, 2011). Příčiny nedostatečné adherence pacienta mohou vyplývat jednak ze strany zdravotního stavu pacienta (závažnost aprognóza onemocnění, komorbidita, symptomatologie, progrese onemocnění), samotné léčby (délka, komplexnost terapie, selhání předchozí léčby, časté změny, zásahy vléčbě, resp. vdávkování léků, nástup očekávaných benefitů léčby, frekvence nežádoucích účinků, omezený přístup kléčbě, resp. vysoké náklady na léčbu). Významnou roli dále hrají faktory ze strany systému zdravotní péče ainterakčních charakteristik vztahu lékař/sestra – pacient (nedostatek času na edukaci pacienta ve vztahu kléčbě, kontinuita péče, úhrada nákladů za edukaci pacienta ve vztahu kléčbě ze strany zdravotních pojišťoven, multidisciplinární spolupráce, sociálně­-ekonomická nákladnost léčby). Vneposlední řadě se do popředí dostávají individuální proměnné ze strany pacienta (osobnostní charakteristiky, důvěra vléčbu, nedostatečné znalosti oléčbě, režimových opatřeních, obavy znežádoucích účinků, sklon ksamomedikaci, polypragmasii, kognitivní deficit, sebeúčinnost).


    Vrámci poslední skupiny proměnných se vdomácích ošetřovatelských výzkumných pracích pozornost úzce koncentruje na oblast znalostí pacientů oléčbě, resp. na klinické nebo sociodemografické faktory. Menší pozornost je věnována psychologickým proměnným, jako jsou subjektivní pojetí onemocnění, jeho mylné interpretace onemocnění, důvěra vléčbu, resp. vnímání vlastní sebeúčinnosti vléčbě. Několik průlomových psychologických studií zdevadesátých let 20. století (Sullivan et al., 1998) anásledné navazující výzkumy (např. Petrie et al., 2002; Broadbent et al., 2006) potvrzují, že přesvědčení pacientů oléčbě může být významnějším prediktorem adherence pacientů než klinické nebo sociodemografické faktory. Vposledních desetiletích proto dochází kexpanzivnímu nárůstu studií voblasti psychologie zdraví systematicky sledujících přesvědčení pacientů ve vztahu kjejich onemocnění.
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        Schéma 1.1 Adherence kléčbě ajejí proměnné
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