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SOUHRN
Studie upozorňuje na skutečnost, že se v odborné literatuře pojednává o bolesti u děti a o kvalitě života nemocných dětí spíše odděleně, vzájemné vztahy se nezkoumají do hloubky. Přehledová studie je členěna do tří částí. Nejprve jsou shrnuty současné názory na pojem bolest a jeho vztah k příbuzným pojmům (nocicepce, strádání, utrpení a bolestivá situace). Probírají se dílčí důsledky bolesti pro aktivitu dětí: zhoršení spánku, každodenních činnosti, školní docházky, aktivit ve volném čase a zvýšení rizika sociální izolace. Druhá část studie je věnována pojmu kvalita života u dětí. Autoři definují tento pojem v souladu s WHO Quality of Life Group a přibližují kvantitativní i kvalitativní metody, jež umožňují kvalitu života u dětí diagnostikovat. Vztah mezi bolesti a kvalitou života jsou ilustrovány na příkladech dopadů chronické bolesti na děti a dospívající nebo výzkumem dlouhodobých důsledků bolestivých výkonů u nedonesených dětí na JIP. Autoři se dále věnují možným intervencím, které mohou zlepšit kvalitu života: jde jednak o tlumení dětské bolesti, jednak o vedení pacientů k tomu, aby dokázali určitou úroveň bolesti akceptovat. Třetí část studie mapuje širší sociální kontext dětské bolesti. Dokládá, že kulturně-etnické faktory mohou modifikovat dětské vnímání, prožívání, hodnocení bolesti a reagováni na ni. Rozebírá i rodinný kontext bolesti, včetně specifických případů, kdy se dítě či dospívající pacient nechce zbavit bolesti, neboť mu přináší sociální výhody. Studie připomíná, že rodiče mají být nemocnému dítěti oporou, ale že vážnější nemoc dítěte představuje i pro ně samotné zátěž a také oni potřebují sociální oporu od zdravotníků.
Autoři v závěru konstatují, že propojení dětské bolesti s kvalitou života dětí navozuje tři významné změny ve studiu a léčbě bolesti: 1. Dětská bolest má relativně široké spektrum determinant. Kromě medicínských, jde o determinanty osobnostní, rodinné, kulturně-etnické, komunitní a sociální v širším slova smyslu. 2. Bolest a její důsledky musí být studovány jako celek, který se proměňuje v čase. Tento celek se dá označit jako kvalita života a tvoří ho aspekty somatické, behaviorální, kognitivní, emoční, sociální, kulturné-etnické a spirituální. 3. Vztah mezi bolestí a kvalitou života by měl být zkoumán z perspektivy více osob: dětského pacienta, jeho rodičů, vrstevníků a pracovníků i pomáhajících profesi. Klíčová slova: bolest, dítě, dospívající, kvalita života, kvalita života související s bolesti, měření kvality života

Úvod 
V odborné literatuře stoupá zájem o dětskou bolest, přibývá reprezentativních publikací, které zkoumají dětskou bolest v nejrůznějších kontextech. Mezi nimi vyniká kompendium shrnující současný stav poznání o bolesti u dětí i dospívajících (Schechter, Berde, Yaster, 2003). Zajímavé je, že v rejstříku této obsáhlé publikace nefiguruje samostatné heslo kvalita života. Obdobně příznačné je, že v publikaci věnované speciálně kvalitě života nemocných dětí a dospívajících (Koot, Wallander 2001) zase chybí heslo pain-related quality of life (kvalita života odvislá od bolesti). Vypadá to, jako by tyto
oblasti spolu téměř nesouvisely. Přitom nás každodenní provoz zdravotnických zařízení i každodenní život dětských pacientů přesvědčují o opaku. Pokud se badatelé zajímají o vzájemný vztah bolesti
a kvality života u dětí, činí tak ve velmi omezeném rámci. Soustřeďují se - spíše izolovaně - např. na tyto otázky: • zda bolestivé, zejména pak opakované výkony u nedonošenců nečiní tyto děti senzitivnější k bolesti v pozdějším věku (Goldschneider, Anand, 2003);
•   zda léčba bolesti, zejména když je spojena s bolestivými výkony, skutečně zlepšuje aktuální kvalitu života u dětských onkologických pacientů (Eiser, 2001);
•   zda léčba bolesti u dětských onkologických pacientů působí dlouhodobě příznivě u přežívajících jedinců (Eiser, Vance, Horné et al., 2003);
•    zda rekurentní bolest zhoršuje každodenní aktivity dítěte (Palermo et al., 2004);
•   zda bolest nesouvisí jen s nemocí či úrazem, ale také s násilím ze strany spolužáků a vrstevníků (Nichols, 2004), případně týráním ze strany rodičů (Dunovský, Ditrich, Matějček, 1995).
S jistým zjednodušením lze konstatovat, že se badatelé zatím soustřeďují převážně na krátkodobé souvislosti mezi bolestí a kvalitou života dětí a na zdravotnický kontext dětské bolesti. Dětská bolest se však odehrává v mnohem širším kontextu (pro děti i pro jejich rodiče). Důsledky bolesti bývají dlouhodobější, je třeba se zajímat také o ně.
Naše přehledová studie má tři cíle: 1. upozornit na složitý psychosociální kontext, v němž bolest u dětí a dospívajících funguje, 2. zmapovat dosavadní výzkumy vztahu mezi bolestí a kvalitou života dětí a dospívajících, 3. upozornit na širší důsledky, které má bolest pro kvalitu života dětí a dospívajících.
Bolest u dětí
Bolest u dětí, zejména u malých, je složitě propojena s nepříjemnými zážitky úzkosti, strachu a biopsychosociálním strádáním dítěte. Čím je dítě mladší, tím obtížněji lze u něj diskriminovat, separovat bolest jako svébytnou kategorii. Proto je obtížnější aplikovat na dětský věk obecně přijímanou definici bolesti. Podrobnější diskuze o tomto problému viz např. Anand, Craig (1996).
Jak se vztahuje kategorie bolesti k dalším příbuzným kategoriím? Názornou odpověď dává hierarchický model, který navrhli Loeser a Cousins (1990). Zmíněný model rozlišuje čtyři úrovně komplexně chápaného fenoménu bolesti. První, bazální úroveň tvoří nocicepce. Tuto úroveň uvažování bychom mohli charakterizovat jako úroveň neurofyziologickou. Nocicepcí rozumíme vnímání bolesti bez přihlédnutí k její emocionální závažnosti pro daného jedince. Po ní následuje druhá úroveň - bolest. Zde už přidáváme k neurofyziologické rovině rovinu psychologickou. Třetí úroveň akcentuje psychologicko-hodnotové aspekty bolesti. Strádání jako mírnější forma a utrpení jako závažnější forma, představují svébytné reagování jedince na prožívanou nebo prožitou bolest a další stresory, které s ní souvisejí (úzkost, strach, osamění). Dodejme, že utrpení není jenom psychologickou a zdravotnickou kategorií, o níž pojednává citovaný model, nýbrž bylo a je důležitou kategorií teologickou a filozofickou. Čtvrtou úrovní je bolestivé chování, tedy chování jedince při bolesti či chování změněné vlivem bolesti. Bolestivé chování zahrnuje škálu vnějších projevů jedince prožívajícího bolest, které vede pozorovatele k závěru, že jedinec prožívá bolest. Tolik původní konceptuální model Loesera a Čousinse. V případě dětí jsme citovaný model doplnili o pátou úroveň. Nazvali jsme ji situací, v níž se vše odehrává - bolestivou situací (Mareš et al., 1997).
Zatím jsme ve výkladu akcentovali bolest obecně a její projevy, ale abstrahovali jsme od zvláštností jejího nositele. V reálné zdravotnické praxi ovšem musíme uvažovat o „člověku trpícím bolestí" (Křivohlavý, 1994), v našem případě o zvláštnostech dítěte trpícího bolestí. Kromě toho je třeba vykročit za aktuální kontext, v němž se dítě a dospívající člověk trpící bolestí pohybuje.
Bolest a její vliv na dílčí aspekty života dítěte

U dospělých pacientů je běžné, že se zdravotníci i sociální pracovníci zajímají o to, jak závažnější typy bolesti ovlivňují celkový stav jedince. Jak ovlivňuje bolest jeho rodinný život, sociální vztahy, zaměstnání, jeho funkční zdatnost (příp. invaliditu). To proto, že sledování řady těchto souvislostí je předepsáno: vyžaduje se při odebírání anamnézy, při psaní propouštěcí zprávy, při posuzování pracovní neschopnosti, při poskytování nemocenských i sociální dávek, při navrhování lázeňské péče atd.
U dětí a dospívajících je situace poněkud jiná; zdravotníci a sociální pracovníci se u nich o podobné aspekty začali intenzivněji zajímat až v posledních deseti letech. Možná proto, že dětští pacienti projevují často velkou statečnost, odolnost proti bolesti a snaží se zvládat většinu rolí jako jejich zdraví vrstevníci, až to odborníky překvapuje (McGrath, 2000). Nebo proto, že děti nemají takovou možnost se ozvat, upoutat pozornost na své problémy a prosadit si změny, zorganizovat se do nátlakových skupin jako dospělí lidé.
U dětí a dospívajících se dnes sledují zejména důsledky bolesti chronické a bolesti rekurentní neboli epizodické. Není divu, neboť prevalence chronické bolesti se odhaduje v USA mezi 15 až 20% v populaci dětí a dospívajících (Goodman, McGrath, 1991), v Nizozemsku až na 25% (Perquin et al., 2001).
Jeden směr výzkumů se soustřeďuje na jednotlivé důsledky bolesti dětí a dospívajících.
Badatelé se zajímají o to, zda chronická nebo rekurentní bolest ovlivňuje délku i kvalitu spánku. To proto, že nedostatečně dlouhý nebo nekvalitní spánek se nepříznivě projeví v každodenním životě dětí a dospívajících. U některých dětských pacientů mohou být poruchy spánku symptomem jiných funkčních poruch nebo mohou signalizovat zhoršování chronické bolesti (Lewin, Dahl, 1999). Ve výzkumu Walterse a Williamsona (1999) polovina dětských pacientů s chronickou bolestí trpěla poruchami spánku.
Právě pro děti a dospívající jsou chronické a rekurentní bolesti vážnými překážkami v provozování aktivit ve volném čase, včetně sportování. Cítí se vyřazováni z běžného života, znevýhodněni oproti svým zdravým vrstevníkům.. Prokázaly to výzkumy bolesti hlavy u dospívajících (Langeveld et al., 1997) nebo výzkumy bolesti související se srpkovitou anémií (Fuggle et al, 1997). Až 92 % sledovaných dětských pacientů s chronickou bolestí muselo výrazně omezit své sportovní aktivity (Walter, Williamson, 1999).
Palermová (2000) ve svém přehledu upozorňuje ještě na další vztahy. Jsou jimi: obtíže dětí v každodenních činnostech, problémy se školní docházkou způsobené častými absencemi (muskuloskeletární bolesti - Mikkelson et al., 1997, rekurentní abdominálni bolest - Walker et al., 1998). Ve hře jsou i dlouhodobé, někdy celoživotní problémy vyvěrající z poruchy funkce či vady provázené bolestí.
Nemožnost provozovat normální aktivity společně s ostatními dětmi vede k určité sociální izolaci, jež u části děti navozuje negativní emoce, někdy až pocity deprese. To vše může vyústit v syndrom poruchy funkce z bolesti - pain-related disability syndrome (Bursh et al., 1998).
Při dosavadních výzkumech vlivu bolesti na život dítěte šlo často o zkoumání jednotlivých aktivit, jejichž provozování bolest dětem znesnadňuje. Nyní se pozornost přesouvá k širšímu pohledu a badatelé začínají zkoumat, nakolik bolest ovlivňuje celkovou kvalitu života dětí a dospívajících. Podívejme se na tento pojem blíže.

Kvalita života u dětí

Pojem kvalita života nebyl původně vědeckým pojmem. Objevil se v šedesátých letech 20. století jako pojem metaforický, který shrnoval sociálně-politické cíle americké administrativy za vlády presidenta Johnsona. Svou stručností a intuitivní srozumitelností se však ujal a stal se v politice i v mediálním světě módním slovem. Teprve později se z něj postupně stával pojem vědecký, který se rozvíjel dvěma směry: a) objektivním - byl chápán jako souhrn objektivních indikátorů kvality životních podmínek v dané zemi, b) subjektivním - byl chápán jako souhrn subjektivních indikátorů kvality jedincovy „cesty životem".
Vzhledem k výše naznačenému vývoji bylo a je obtížné dospět k všeobecně přijímané definici kvality života. Problémy s definicemi detailně diskutují mnozí autoři, v poslední době podal výstižný přehled Rapley (2003).
Z psychologického hlediska se zdůrazňuje, že každý jedinec má svůj jedinečný pohled na kvalitu svého života. Jeho pohled závisí mj. na minulých zkušenostech, aktuálním životním stylu, ale i ambicích a nadějích směrem do budoucnosti. Kvalita života v sobě zahrnuje řadu oblastí, má tedy více dimenzí. Každou z těchto oblastí můžeme posuzovat na základě objektivních i subjektivních indikátorů. Protože nás zajímá především psychologický pohled na kvalitu života, je nám blízká individuálně psychologická definice, kterou navrhla WHO Quality of Life Group (1993:1).
Jde o individuální vnímání své pozice v životě, v kontextu té kultury a toho systému hodnot, v nichž jedinec žije; vyjadřuje jedincův vztah k vlastním cílům, očekávaným hodnotám a zájmům... zahrnuje komplexním způsobem jedincovo somatické zdraví, psychický stav, úroveň nezávislosti na okolí, sociální vztahy, jedincovo přesvědčení, víru - a to vše ve vztahu k hlavním charakteristikám prostředí... Kvalita života vyjadřuje subjektivní ohodnocení, které se odehrává v určitém kulturním, sociálním a environmentálním kontextu ... kvalita života není totožná s termíny „stav zdraví", „životní spokojenost", „psychický stav" nebo „pohoda". Jde spíše o pojem multidimenzionální.
Většina dosud publikovaných prací o kvalitě života - časopiseckých a knižních - se soustřeďuje na dospělou populaci. Zájem o věkovou kategorii do 18 let zesílil teprve v posledních 10 letech. Odborníci uvádějí, že diagnostika kvality života u dětí a dospívajících je nově vznikající, teprve se vynořující oblast (emerging field), která se zatím opírá o relativně malý počet empirických výzkumů (Eiser, Moser, 2001:254).
Diagnostika kvality života u dětí

Kvalita života obecně (jak u dospělých osob, tak u dětí) se dá zjišťovat různými metodami. Z hlediska podoby můžeme metody rozdělit na: kvantitativní (zejména dotazníky a posuzovací škály), kvalitativní (rozhovor, kresba apod.) a smíšené. Z hlediska použitelnosti je můžeme rozdělit na metody obecně použitelné, tedy generické; dále na metody specifické, použitelné v jednom konkrétním kontextu (např. metody hodnotící kvalitu života u dětí-epileptiků). Existuje i třetí typ metod, u nichž se generický přístup doplňuje speciálním modulem, který hodnotí specifické problémy související s určitou nemocí či vadou.
Z hlediska posuzovatele můžeme diagnostické metody rozdělit na metody, s jejichž pomocí hodnotí kvalitu života: a) jen dítě či dospívající, b) jen jeho rodiče, c) jen profesionálové (lékaři, sestry, psychologové), d) děti i dospělí. Z hlediska úrovně zkoumání problému je můžeme rozdělit na metody globální (zajímají se o kvalitu života celé populace), metody generické (studující kvalitu života u definovaných vzorků populace), metody specifické pro určitý typ onemocnění či vady a konečně metody zkoumající konkrétního jedince.
Nejčastěji se zjišťují tyto aspekty kvality života: somatické, kognitivní, emoční, obecně sociální, školní, behaviorální.
Přehledová studie Eiserové a Morseové (2001 a) identifikovala celkem 43 kvantitativních metod pro diagnostiku kvality života u dětí a dospívajících. Z toho bylo 19 (tj. 44 %) obecně použitelných, 24 (tj. 56 %) specifických. Z celkového počtu 43 metod bylo 20 (tj. 47 %) určeno pouze dětem, 7 (16%) pouze dospělým, zatímco zbývajících 16 (27%) bylo určeno dětem i dospělým. Nejvíce metod bylo vyvinuto v USA (18), Velké Británii (8), Kanadě (8). Ostatní země byly zastoupeny sporadicky.
Detailní analýza všech uvedených metod vyústila v tyto závěry: u většiny aktuálně dostupných metod chybějí údaje o jejich psychometrických vlastnostech, chybějí doklady o jejich obsahové a zjevné validitě (face validity), o jejich vhodnosti pro děti (nároky na znalost jazyka, na rozsah slovní zásoby, čtenářské dovednosti), pro různé věkové, etnické a kulturní skupiny, o praktičnost užití pro rutinní vyhodnocování (přibližně 40% zkoumaných metod má méně než 30 položek, 60% více než 30 položek). A to nemluvíme o dalším důležitém požadavku - o citlivosti metody na změny v kvalitě života (viz podrobněji Terwee et al., 2003).
V poslední době sílí trend vytvářet od jednoho dotazníku řadu národních verzí, aby se usnadnilo mezinárodní srovnávání. Příkladem mohou být dotazníky CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire a CHQ - Child Health Questionnaire. Existují mj. verze britská, francouzská, španělská, švédská, finská, polská, bulharská, slovenská, ale také česká (Doležalová et al., 2001).
Samostatnou skupinu tvoří kvalitativní metody pro diagnostiku kvality života u dětí a dospívajících. V dostupné literatuře jsme jich nenašli mnoho. Zmiňme zde rozhovor - např. s rodiči, jejichž děti trpí bolestmi hlavy (Frare, Axia, Battistella, 2002), panelovou diskuzi s dětmi, rodiči a zdravotníky o kvalitě života u dětí-chroniků (Meuleners, Binnus, Lee, 2003), videozáznamy vyprávění osobních zážitků a zkušeností s nemocí, názorů rodičů a kamarádů, nahrávky běžného každodenního života s nemocí (Rich, Lamola, Gordon et al., 2000), vedení deníku písemnou nebo elektronickou formou o tom, jak rekurentní bolest omezuje každodenní aktivity (Palermo et al., 2004) aj.
Až dosud jsme mlčky předpokládali, že jde o běžné, normální děti a dospívající. Specifickou skupinu pacientů, u nichž potřebujeme zjišťovat jednak bolest, jednak kvalitu jejich života, tvoří děti s různým stupněm mentálního postižení. Sonda u rodičů 94 dětí a dospívajících ve věku od 3 do 18 let naznačila, že tyto děti zřejmé zažívají bolest relativně často: 35-52% dětí každý týden, bolest je trápí v průměru 9 hodin za týden a její intenzita činí průměrné 6,1 bodu desetistupňové vizuálně analogové škály. Děti se závažnějším postižením zřejmě zažívají bolest častěji než děti s méně vážným postižením (Breau et al., 2003).
Existují pochopitelně i případy, kdy není vhodné u dětí trpících bolestí zjišťovat kvalitu jejich života: u dětských pacientů v těžkém zdravotním stavu, u velmi malých dětí, u některých typů handicapovaných dětí a u dětí, které mají z nejrůznějších důvodů obtíže s komunikací (Barnes, Jenney, 2002).

Vliv bolestí na kvalitu života dětí
Výzkumy kvality života se v posledních dvaceti letech ve všech vyspělých zemích rozběhly do veliké šíře a zahrnují nejrůznější skupiny populace. Zůstává však faktem, že cílených výzkumů kvality života u dětí a dospívajících je - ve srovnání s ostatními výzkumy kvality života - relativně málo. Jinak řečeno: výzkumy zabývající se výhradně mladou populací stojí spíše na okraji hlavního proudu výzkumů. Pokud už se badatelé věnují dětem a dospívajícím, pak se soustřeďují na nemocné jedince a skupiny, zdravých dětí si všímají minimálně. Speciální monografie se také zaměřují převážně na děti nemocné (Koot, Wallander, 2001).
Rozsáhlé výzkumy se týkají především diagnostických metod, které zjišťují kvalitu života související se zdravím dětí a dospívajících (health-related quality of life). Věcně vzato jde o tradované označení, které nevystihuje skutečný předmět výzkumů. Autory totiž nezajímá kvalita života související se zdravím dětí a dospívajících, nýbrž kvalita života těch, kteří trpí určitým typem onemocnění.
Teprve nedávno se objevila svébytná oblast výzkumů, která se soustřeďuje na kvalitu života související právě s bolestí. V angličtině má specifické označení - pain-related quality of life (McGrath, 2000, Hunfeld et al., 2002). Podívejme se na výsledky výzkumů z poslední doby.
Chronická bolest se známou organickou příčinou. Výzkum u 125 dětí a dospívajících (věk 10-18 let) s chronickou artritidou zjistil, že bolest zhoršuje kvalitu jejich života. Existují však zřejmě rozdíly mezi pohlavími: dívky pečlivěji dodržovaly léčebný režim, ale pociťovaly větší bolest při kloubních pohybech v krajních polohách a více dní v týdnu trpěly ranními bolestmi než chlapci. Starší chlapci (16 a více let) si více věřili, že zvládnou bolest a dokázali ji skutečné lépe zvládat než stejně staré dívky (Sallfords et al., 2003).
Výzkum u 44 dětí a dospívajících (věk 8-17 let) s cystickou fibrózou potvrdil známou skutečnost, že bolest jim výrazně snižuje kvalitu života. Konkrétně pociťují omezení ve fyzických aktivitách, mají potíže s dýcháním i trávením, obtěžuje je dodržování léčebného režimu. Vnímaná kvalita života se zhoršuje s frekvencí a intenzitou prožívaných bolestí (Harrison et al., 2004).
Chronická bolest bez známé organické příčiny. Tříletá pro spektivní studie sledovala 533 dospívajících ve věku 12-18 let.
Dominovaly u nich boleti hlavy a bolesti končetin, přičemž prevalence bolestí byla vysoká (72 % všech deníkových záznamů) a intenzita bolesti činila průměrně 3,3 cm standardní vizuální analogové škály. Bolest výrazně ovlivňovala somatické i psychické aspekty života dospívajících, nikoli však fungování celé rodiny. Zajímavé je, že se dospívajícím dařilo problémy s bolestí relativně dobře zvládat. Autoři však upozorňují, že bude třeba zkoumat, nakolik se toto příznivé konstatování nezmění v delším časovém intervalu, s přechodem jedinců do mladší dospělosti (Hunfeld et al., 2002).
Dlouhodobé důsledky bolesti na JIP. Je známo, že nezralí novorozenci hospitalizovaní po narození na JIP jsou potom - ve srovnání s donošenými novorozenci - opožděni ve vývoji a mají více zdravotních problémů. Retrospektivní studie u 1140 nezralých novorozenců zkoumala kvalitu jejich života ve věku 3,5 roku: Rodiče vyplnili dotazník ITQOL-Infant and Toddler Quality of Life Questionaire (Klassen et al., 2003). Studie konstatovala, že se děti (hospitalizované po narození na JIP) liší od svých vrstevníků mj. fyzickými schopnostmi, růstem, náladami a temperamentem, celkovým chováním. Odlišovaly se také nižší úrovní řeči, učení, zapamatování, hygienických návyků, ale také častějším diskomfortem a bolestí (Klassen et al., 2004).
Zejména poslední položka souhlasí s obecnějším stanoviskem specialistů (Goldschneider, Ananad, 2003). Ti říkají: nezralé děti tráví týdny až měsíce na JIP, kde jsou vystaveny opakovaným, velmi nepříjemným až bolestivým stimulům (mechanické ventilaci, odběrům krve, chirurgickým zákrokům, zánětům). To vede k hyperexcitaci, nadměrné aktivaci NMDA (N-methyl-D-aspartate) receptorů, tj. typu glutamatových receptorů a excitaci amino acidových receptorů. To vše může vyústit v alteraci struktury receptorů a k alteraci funkcí. Celá kaskáda změn končí u těchto dětí vzrůstající senzitivitou k bolesti, zvýšenou úzkostností, hyperaktivitou, někdy ADHD (attention-deficit hyperactivity disorder) syndromem.

Intervence zlepšující kvalitu života
Snaha tlumit bolest u dětských pacientů se stala v posledních dvaceti letech naléhavým imperativem nejen pro výzkum, ale i pro každodenní práci lékařů i sester (Tyler, Krane, 1990, Mareš a kol., 1997, Schechter, Berde, Yaster, 2003 aj.).
Chronická bolest, která trápí relativné velkou skupinu dětí a dospívajících, se projevuje také určitými problémy spojenými s vyhledáváním lékařské péče. Z předchozích výzkumů se ví, že u dospělých osob to bývá právě bolest (ať už akutní nebo chronická), která přivádí pacienta k lékaři. Složitější situace nastává u mladších věkových skupin, kdy záleží více na rodičích než na dětském pacientovi samotném, zda se návštěva zdravotnického zařízení uskuteční.
Holandští badatelé (Perquin et al., 2001) zkoumali 254 dětí a dospívajících, kteří trpěli bolestí déle než 3 měsíce, u mladších dětí se tázali jejich rodičů. Děti a dospívající zažívali bolest v průměru 3 roky (z toho 16 % chronickou a 84 % rekurentní). Pravé frekvence bolesti (nejméně jednou týdně) a intenzita bolesti (průměrně 5 cm vizuální analogové škály) je nutila vyhledat odbornou pomoc. Celkem 43 % navštívilo odborníka, přičemž šlo nejčastěji o tyto profese: praktický lékař, dále pediatr a konečně fyzioterapeut. Psychologa, sociálního pracovníka či člověka zabývajícího se alternativní medicínou vyhledávali minimálně. Celkem u 53 % pacientů byla bolest v posledních třech měsících léčena jen farmakologicky, ačkoli přetrvávala zmiňované tři roky s poměrně vysokou intenzitou. Hospitalizováno bylo jen 6 % pacientů. Pokud jde o kvalitu života, bolest komplikovala dětským pacientům vykonávání běžných aktivit a docházku do školy. Autoři poukazují na známý poznatek, že bolest nebývá dostatečně léčena (Resnik, Rehm, Minard, 2001), zejména u dětí, které pak zbytečně trpí (Schechter, Berde, Yaster, 2003).
Profesionálové v mnoha zemích se snaží, aby adekvátně tlumili bolest u dětí různými postupy, zejména farmakologickými, chirurgickými, psychologickými aj. Kanadští badatelé si položili zajímavou otázku: jak velký musí být pokles subjektivně vnímané bolesti u dětí, aby se tato změna projevila zlepšením subjektivně vnímané kvality života? U vzorku 533 dětských revmatologických pacientů konstatovali, že „poněkud lépe" se cítily děti, když se jejich bolest snížila v průměru o 0,82 cm na 10 cm vizuální analogové škále; „mnohem lépe" pak ty děti, jejichž bolest poklesla v průměru o 1,45 cm deseticentimetrové škály. Autoři uzavírají svůj výzkum úvahou: klinické zlepšení kvality života lze zřejmě očekávat u těch intervencí, které sníží dětmi vnímanou bolest (u tohoto typu klinické populace) minimálně o 0,82 cm standardní vizuální analogové škály. Badatelé se zajímali také o opačné situace, kdy dochází ke zhoršení kvality života. Zjistili, že se dětští pacienti cítili „poněkud hůře", když intenzita jejich bolesti stoupla v průměru o l,90 cm vizuální analogové škály; cítili se „mnohem hůře" tehdy, když jejichž bolest stoupla v průměru o 3,69cm škály (Dhanani et al., 2002).
Uvedené trendy mohou být pro zdravotníky inspirativní, neboť ukazují, že změny „k lepšímu" nastupují u dětí zřejmě rychleji, děti jsou spíše optimisty. Konstatování změny „k horšímu" nastupuje patrně pomaleji. Dítě stále doufá, že situace není tak vážná, že intenzivnější bolest je přechodnou záležitostí, že „se to spraví". Uváděné hodnoty bude ovšem třeba ověřit dalšími výzkumy.
Dosavadní výklad zdůrazňoval nutnost tlumit u pacientů chronickou bolest, snížit ji na co nejmenší míru. Zlepšení zdravotního stavu, obnovení funkčních schopnosti, zlepšení kvality života bývá u zdravotníků, jejich pacientů i rodinných příslušníků spojováno jen s redukováním bolesti.
Odborníci však upozorňují (např. McCracken et al, 2004), že existuje také jiná cesta - akceptování chronické bolesti a změna kontextu, v němž ji pacient posuzuje. Vyskytují se totiž případy, kdy léčba chronické bolesti může být problematická, neboť: a) přes veškeré úsilí se nedaří bolest úspěšně léčit a bolest stále zaujímá v pacientově životě dominantní postavení, b) léčba má nezanedbatelné vedlejší účinky a vyvolává komplikace, c) bolest pacientovi znesnadňuje nebo blokuje aktivity, na nichž mu osobně záleží (ať už souvisejí s rodinou, přáteli, studijním či pracovním uplatněním). V těchto případech se pacient snaží zůstávat v klidu, vyhýbá se aktivitám, které bolest vyvolávají, bere léky, navštěvuje opakovaně specialisty, podrobuje se dalším a dalším vyšetřením i zákrokům; ve vážných případech může být zařazen do kategorie zdravotně postižených. Za této situace bývá pro pacienta obtížně věnovat stejné úsilí zvládání bolesti a cenění si dalších aspektů svého života, které nejsou bolestí tak zasaženy.
Pacient se primárně soustřeďuje na vyrovnávání se s bolestí, upíná se na další pokusy o její léčbu a odsouvá do pozadí úvahy o kvalitě svého života. Tím, že se stále zabývá svou bolestí, sleduje její spouštění, průběh, zabývá se svými prožitky, přemýšlí o ní, připravuje se na ni, dochází pak ke zvyšování citlivosti na bolest, ke zhoršování dosavadního stavu. Jedinec se začíná vyhýbat situacím, které by mohly způsobit bolest, ale tím ztrácí možnost si ověřit, zda se vůbec bolest objeví, příp. zda je skutečně tak intenzivní, jak se domníval. Tan a spolupracovníci (2003) to vyjadřují lapidárně: pacient má pocit kontroly nad účinky, dopady bolesti na svůj život; tento pocit je mnohem těsněji spojen s fungováním jedince v životě než s vnímanou kontrolou nad bolestí samotnou. Dodejme, že právě v těchto případech se objevuje strach z bolesti, který vede k vyhýbání se situacím vyvolávajícím chronickou bolest - a to se všemi vážnými zdravotními důsledky, jak je uvádí Vlayenův model (podrobnosti viz Mareš, 2002).
Pro některé případy chronické bolesti je možné zvolit netradiční cestu: součástí léčby bolesti je vedení pacienta k tomu, aby dokázal svou bolest akceptovat. Akceptováním chronické bolesti se rozumí pacientova aktivní ochota zapojovat se do smysluplných životních činností s ohledem na bolestivé vjemy, myšlenky a pocity související s bolestí, které jinak mohou takovým snahám bránit. Nejde však o zapojování pacienta do zbytečného zápasu s dosavadními privátními zážitky, zápasu, který často stupňuje jeho odpor k takovým zážitkům a posiluje vlivy, jež narušují jeho život (McCracken, 2004).
Z intervenčního hlediska se léčba opírá o behaviorální a kognitivní terapii, o postupy, které učí pacienta přijímat určitou formu utrpení a postupně měnit navyklé způsoby reagování na chronickou bolest (Hayes, Strosahl, Wilson, 1999). Diagnosticky se využívá dotazník CPAQ - Chronic Pain Acceptance Questionnaire (Geiser, 1992) nebo jeho modifikace.
Zatím byl tento postup ověřován především u dospělých osob, ale domníváme se, že by byl užitečný také při léčbě chronické bolesti u dospívajících.
Dítě ani dospívající však není se svou bolestí samo. Zejména bolest chronická či bolest epizodická, rekurentní funguje v širším sociálním kontextu.

Sociální kontext bolesti
Předchozí výklad implicitně předpokládal, že existuje nějaká obecná, většině dětí „společná“ somatická bolest. Tento biomedicínský pohled však nestačí. Realita je a bude komplikovanější, neboť s naším vstupem do Evropské unie bude přibývat dětí i dospívajících, kteří budou pocházet z jiných (někdy velmi odlišných) kultur a jejich mateřským jazykem nebude čeština. Mohou bolest prožívat, hodnotit i zvládat jinak, než jsme zvyklí. Mohou o ní vypovídat jinak, než jsme zvyklí.
Pokud přijmeme myšlenku, že příslušnost ke specifické kultuře ovlivňuje dětské prožívání bolesti a reagování na bolest, pak dospějeme k těmto základním principům (modifikovaně podle Bernstein, Pachet, 2003):
1.  Je třeba znát individuální a skupinové odchylky ve vnímání a reagování dětí na obdobné bolestivé podněty a na podmínky, v nichž nemoc probíhá.
2.  Způsob, jímž dítě prožívá svou bolest, je zprostředkován psychologickými faktory (zejména pak úzkosti, strachem, pozorností, emocemi, únavou, depresí), jakož i postoji dítěte k bolesti a nemoci.
3.  Způsob, jímž dítě prožívá svou bolest, je zprostředkován sociálně-kulturními faktory. Proto je třeba zjistit (a při léčbě brát v úvahu) rozdílné způsoby vysvětlování příčin nemoci nebo kulturní interpretace bolesti, které existují v jednotlivých kulturách. Tyto kulturně podmíněné modely se mohou od našich biomedicínských modelů nemoci a bolesti výrazně lišit.
4.  Pojetí smyslu bolesti a utrpení, názory na to, co je vhodným chováním při bolesti (jakož i na to, jak se má reagovat na nemoc obecně), jsou u dětí naučené. Děti se tomu učí od svých rodičů, lidí v okolí; jsou ovlivněny zkušeností získanou ve specifickém sociálním prostředí. Empirických výzkumů, které se cíleně zabývají vztahy mezi kulturními zvláštnostmi dětí a dětskou bolestí, je relativně málo. Ty, jejichž výsledky jsou zatím k dispozici, naznačují, že v samotném percipování bolesti patrně nejsou mezi kulturami výraznější rozdíly (Abu Saad, 1984).
Poněkud jiná bude zřejmě situace v hledání příčin bolesti a v reagování na bolest. Fritz se spolupracovníky (1991) se v rodinách vietnamských emigrantů zajímal o názory rodičů na původ dětské bolesti, na postupy při léčbě bolesti a na tolerovatelné chování dětí při bolesti. Většina dotazovaných rodičů nebyla obeznámena se západní medicínou ani s jejími postupy při léčbě bolesti. Vietnamští rodiče obvykle používali postupy, které jsou běžné v jejich kultuře: aplikování hojivých mastí, odstraňování krve z těla pomocí baněk apod. Jako příčinu bolesti rodiče uváděli např. působení démona, nerovnováhu mezi jin a jang, onemocnění. U menších dětí považovali rodiče za přípustné reagovat na bolest pláčem, zatímco od dětí osmiletých a starších už vyžadovali potlačování emocí a trpělivé snášení bolesti.
Naznačili jsme, že dětská bolest má svůj kulturně podmíněný kontext. Brát v úvahu kulturní specifika ovšem znamená, že není možné vytvořit jednoduchá, obecně platná doporučení jak zacházet s příslušníky konkrétních kultur. To by bylo nepochopení kulturně senzitivního přístupu a vedlo by vytváření kulturních stereotypů druhého řádu. Sice odlišných od kulturních stereotypů běžných občanů, ale ve svých důsledcích opět rizikových pro příslušníky menšin, neboť „nedostatečně poučení" lékaři by pak nebrali v úvahu individuální či rodinné zvláštnosti dětského pacienta. Bylo by jim dopředu „jasné", ke které menšině pacient patří a co si o něm mají myslet.
Řečeno pozitivně (Bernstein, Pachet, 2003): zdravotníci by měli být obeznámeni s názory, léčebnými praktikami a bolestivým chováním, které jsou obvyklé v určité kulturní skupině. Měli by si však ověřit tyto skutečnosti u konkrétního pacienta, a to postupem, který nehodnotí, nedevalvuje, neuráží. Měli by se snažit, aby pochopili pacientův pohled na zdravotní problém, podmíněný jeho zkušenostmi a kulturou. Dalším krokem by mělo být hledání vzájemně přijatelného postupu při léčbě bolesti, tj. sladění praktik, které jsou běžné v jeho kultuře, s postupy, které používá při léčbě bolesti západní medicína.
Rodinný kontext bolesti
Běžně se předpokládá, že akutní či chronická bolest, nepříjemný či bolestivý výkon prováděný zdravotníkem dítěti dítě zatěžuje. Předpokládá se též, že jedním z nejpřirozenějších zdrojů zvládání zátěže je pro dítě sociální opora poskytovaná rodiči. Rodiče přece pomáhají dítěti zvládat nástrahy života, tedy by měli pomoci též zvládat problémy související s bolestí a zhoršením jeho zdravotního stavu.
Odborníci upozorňují, že rodina se s jakoukoli nemocí svého člena vyrovnává hůře, jde-li o nemoc neočekávanou nebo rychle probíhající, neboť tehdy nemá příliš mnoho času na adaptaci. První reakce rodiny bývají přiměřené. Rodina mobilizuje své vnitřní zdroje, chce pomáhat, navazuje kontakty s lidmi, o nichž se domnívá, že by mohli pomoci. Také první kontakty se zdravotníky nebývají konfliktní (Matoušek, 1993).
Problémy začínají narůstat v období, kdy bolest trvá dlouho a stav nemocného se nelepší či spíše zhoršuje. Rezervy rodiny se vyčerpávají, nemoc narušuje chod rodiny. Nepříjemné pocity jsou potlačovány, ale frustrace narůstá. Vážná nebo nelepšící se nemoc členům rodiny připadá „nespravedlivá" a snaží se hledat viníka - zpravidla mimo rodinu samotnou. Právě v těchto situacích se může rodina obracet proti zdravotníkům, vyvolávat konflikty, psát stížnosti, střídat zdravotnická zařízení a lékaře.
Onemocnění dítěte a bolest, kterou dítě prožívá, přirozeně prohlubuje interakci mezi dítětem a matkou. Sami zdravotníci doporučují, aby se matka přednostně věnovala nemocnému dítěti. Tím ovšem vzniká asymetrická situace, kterou může nemocné dítě a dospívající nemocný nejen využívat, ale i zneužívat. Může si vydobýt privilegované postavení (odsune otce, sourozence), čímž vzniká živná půda pro konflikty uvnitř rodiny. Nemocné dítě může nemocí trpět, závidět zdravým sourozencům či vrstevníkům. Vnitřní napětí může jeho chování činit obtížněji předpověditelným: dožaduje se něčeho, a když to dostane, už to nechce („testuje" ochotu rodiny plnit jeho přání).
Dítě však záhy zjistí, že je obtížné poznat, nakolik je bolest skutečně přítomna a nakolik je intenzivní. Některé děti či někteří dospívající mohou této situace využívat. Skutečná nebo jen předstíraná bolest může být zdrojem příjemných zážitků, výhod. Poukazem na bolest se mohou vyhnout domácím pracím, docházce do školy, plnění úkolů během vyučování, soutěživým sportům ve vyučování i mimo ně apod. Mohou si vynucovat pozornost okolí, mohou dokonce cíleně manipulovat s lidmi. Podle Adlera dítě může použít své nemoci a bolesti, tedy své „slabosti", jako síly k získání moci nad ostatními lidmi. Cíl spočívá v ovládání ostatních pomocí strategie „Musíš dělat to, co chci já!" (Dreikurs-Ferguson, 1993). V právě uvedených případech nemusí mít dítě či dospívající zájem na tom, aby jeho bolest byla adekvátně tlumena či dokonce vyléčena, neboť mu přináší výhody.
Podstatné je, že rodina, která se dosud nesetkala se závažnějším onemocněním, chronickou či rekurentní bolestí, trvalým handicapem svého člena, nemívá k dispozici hotové zvládací strategie. Musí je hledat, musí experimentovat i s rizikem, že nebudou nejvhodnější. I na to by měli zdravotníci myslet a poskytnout rodině sociální oporu i určitý čas.
Platí tedy, že chronickou či rekurentní bolestí dítěte je zasažena celá rodina, zejména pak rodiče dítěte. Bolest dítěte je pro rodiče zátěžovou situací. Nemoc a bolest svého dítěte prožívají svébytně, interpretují a hodnotí ji. Přestože většina rodičů dokáže identifikovat „neklinickou" bolest svého dítěte, většina rodičů selhává, když má rozpoznat klinicky významnou bolest svého dítěte (Chambers et al. 1998; Mareš, Marešová, 2000).
Jde-li o vážnou nemoc a nedostatečně léčenou bolest, sami rodiče by potřebovali pomoc. A k těmto „zasaženým" rodičům se dítě obrací o pomoc, zdravotníci je žádají, aby dítěti pomohli, veřejnost od rodičů čeká, že svému dítěti budou plně pomáhat. To může u rodičů vyvolávat další zátěž (k té, kterou vyvolala nemoc dítěte). Úkol dostát roli sociální opory je pro rodiče nesnadný.
Chronická a rekurentní bolest nedoléhá na celou rodinu stejnou měrou. Tíha údělu, trápení zpravidla doléhá především na jednu osobu, a tou bývá nejčastěji matka nemocného dítěte, výjimečně někdo další. Pokud tato osoba zůstane bez výraznější podpory od zbývající části rodiny, bez výraznější sociální opory od dalších lidí, stává se sama skrytým, potenciálním pacientem (Medalié, 1992). S velkou pravděpodobností se u ní postupem času vyvinou zdravotní obtíže nebo přímo sama onemocní. Zdravotníci by měli na tuto možnost myslet a věnovat těmto skrytým pacientům potřebnou pozornost.
Péče o nemocné dítě není dyadickou záležitostí (zdravotník-dítě či rodič-dítě). Ani triáda plně nevystihuje složitost situace (zdravotník-dítě-rodič). Zajímavý čtyřsložkový model předložil J. Medalié (viz obr. 1).
Model rámcově naznačuje, že ve hře jsou minimálně čtyři základní proměnné: dítě, jeho nemoc (a bolest), rodina, zdravotníci, přičemž každá základní proměnná je dále ovlivňována proměnnými druhého řádu. Ty by šly dále strukturovat do proměnných třetího řádu atd. Jde pochopitelně jen o velmi schematický model, neboť nebere v úvahu dynamické aspekty, rozdílnou závažnost zvolených proměnných druhého řádu, zvláštnosti prostředí, psychosociální a genetické vlivy atd. Nicméně upozorňuje na bohatost vazeb a skutečnost, že péče o dítě není a nemůže nastat jednoduchou změnou v jedné oblasti.

Závěry
Kvalita života patři v soudobé pediatrii mezi klíčové pojmy (Eiser, Morse, 2001). Domníváme se, že totéž by mělo platit také o dětské algeziologii. Proto jsme se v přehledové studii věnovali vzájemným vztahům mezi dětskou bolestí a kvalitou života dětských pacientů. Zmíněný vztah je důležitý jak v obecné rovině pro vyhodnocování účinnosti určitého postupu v léčbě bolesti, pro srovnávání účinnosti několika různých algeziologických postupů, tak i pro posouzení účinnosti léčby bolesti u konkrétního dětského pacienta.
Před soustavnějším používání metod, které diagnostikují kvalitu života dětských pacientů, bude třeba zodpovědět důležité metodologické otázky. Patří k nim tyto:
Nakolik dítě školního věku dokáže posoudit všechny hlavní aspekty, z nichž se skládá kvalita života, tj. aspekty somatické, kognitivní, emoční, sociální a behaviorální?
Nakolik dítě školního věku dokáže odlišit dvě relativně rozdílné kategorie: kvalitu svého života a svůj zdravotní stav?
Jak dítě školního věku chápe obecnou otázku, která se objevuje ve většině diagnostických metod (a jejíž obsah - bez ohledu na konkrétní formulace - zní: jak hodnotíš svůj celkový zdravotní stav?). S čím srovnává svůj momentální zdravotní stav? Se svými vrstevníky, nebo se stavem před léčbou, anebo se stavem před onemocněním?
Odpovědi pacientů obecně (nejen dětských pacientů) se mění v čase. Jak často máme zjišťovat kvalitu života, abychom si byli jisti, že údaje jsou spolehlivé, že nedošlo k závažnějším změnám?
Závažné životní události, dlouhodobé utrpení, život s chronickou či rekurentní bolestí, razantní léčba atd. obvykle nemění jen pacientovy názory na bolest samotnou, ale vyvolávají i změny v jeho osobnosti. Jak moc tyto posuny v odezvě (response shift) na bolest a dlouhodobé zkušenosti s bolestí ovlivňují diagnostiku bolesti i diagnostiku kvality života? (Schwartz, Sprangers, 2000, Mareš, 2004).
Propojení dětské bolesti s kvalitou života dětí navozuje tři významné změny ve studiu a léčbě bolesti.
Jednak je to upozornění, že dětská bolest má relativně široké spektrum determinant. Kromě medicínských, které jsou zkoumány na stále jemnější úrovni, až po genetickou, jsou zde determinanty osobnostní, rodinné, kulturně-etnické, komunitní, sociální v širším slova smyslu.
Dále, že bolest a její důsledky musí být studovány jako celek, který se proměňuje v čase. Jak se dítě vyvíjí, mění se jeho pohled na život, mění se jeho chápání pojmů zdraví, nemoc, pohoda. Celek označovaný souhrnně jako kvalita života tvoří aspekty somatické, behaviorální, kognitivní, emoční, sociální, kulturně-etnické a spirituální.
Konečně, že vztah mezi bolestí a kvalitou života by měl být zkoumán z perspektivy více osob. V prvé řadě by ho měl hodnotit (pokud je to proveditelné) dětský pacient sám, dále jeho rodiče, vrstevníci i pracovníci pomáhajících profesí (lékaři, sestry, psychologové, sociální pracovníci apod.).

Obr. l: Rozšířený terapeutický kvandrant péče o dítě (modifikované podle Medaile, 1992. s. 103).
Souhrnně řečeno: diagnostika bolesti a následné intervence by neměly zahrnovat jen zkoumání etiologie dětské bolesti a účinnou léčbu bolesti. Úsilí odborníků by mělo postupně překročit aktuální časový rámec i zdravotnický kontext problematiky. Mělo by se zabývat primární, sekundární i terciární prevencí bolesti, jakož i studiem jejích dlouhodobých a širokých dopadů na kvalitu dětského života.
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