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ANOTACE

Bakalatska prace se zabyva dopadem epilepsie na kvalitu Zivota pacientll. V teoretické Casti
prace je popsana historie epilepsie, charakter nemoci, jeji diagnostika i terapie, dale
problematika epilepsie v zivoté Zeny a v zivoté seniorii. Zaver kapitoly se vénuje roli sestry
pii edukaci pacienti s epilepsii. Dalsi kapitola shrnuje problematiku kvality zivota obecné
i v zivoté epileptikti. Popsany jsou nastroje méfeni kvality Zivota souvisejici se zdravim pii
epilepsii, zejména pak dotazniky QOLIE-31 a QOLIE-31-P. Pacienti s epilepsii jsou
vystaveni zdravotni, socialni a psychické zatézi, kterd se odrazi na jejich celkové kvalité
zivota. Cilem praktické ¢asti prace je zjistit a zhodnotit Groven kvality zivota u pacientl
s epilepsii pomoci standardizovaného dotazniku QOLIE-31-P se zaméfenim na odliSnost mezi
pohlavimi a vékovymi kategoriemi a popsat, jak dopad tohoto onemocnéni vnimaji sami

pacienti.

KLICOVA SLOVA

epilepsie, kvalita zivota, zdravotni zatéz

TITLE
Title of the bachelor thesis in the English language.

ANNOTATION

This bachelor thesis deals with epilepsy and its impact on the quality of patients® life.
Theoretical part of the thesis describes the history of epilepsy, the character of the disease, its
diagnostics and treatment and also the epilepsy difficulties in women‘s and seniors® life. The
last part of the chapter focuses on nurse‘s role in eduticating patients with epilepsy. The next
chapter summarizes the issue of the life quality of patients with epilepsy in general.
It describes the ways how to measure the quality of life related to the health of patients with
epilepsy, especially questionnaires QOLIE-31 and QOLIE-31-P. Epilepsy patients face
health, social and mental difficulties which effect their quality of life in all aspects. The
practical part aims at finding out and evaluating the level of the life quality of epileptic
patients using the standardized questionnaire QOLIE-31-P focusing on differences in gender

and age categories and describing how the patients themselves perceive this diagnosis.

KEYWORDS

epilepsy, quality of life, disease burden
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UVOD

Téma bakalaiské prace je zaméfeno na kvalitu Zivota u pacientt s epilepsii, tyka se riznych
oblasti zivota, které epilepsie ovliviiuje. Epilepsie patii mezi nejcastéjsi chronicka
neurologickd onemocnéni, charakterizuji ji opakujici se ni¢im neprovokované zachvaty, které
se mohou objevit v jakémkoliv véku (Novotna, 2014, s. 6). Obavy, pramenici hlavné
z moznosti nepiedvidatelného vyskytu zachvati kdykoli v budoucnosti, vedou u pacient
K pocitu nejistoty, ktery nepfiznivé ovliviiuje spoleensky rozvoj (Bajacek, 2005, s. 2).
Pacienti jsou vystaveni zdravotni, socialni i psychické zatézi, ktera se odrazi na kvalité jejich
zivota. Léky se dafi kompenzovat epilepsii az v 90 % ptipada (Seidl, 2015, s. 247). Lidé
s touto diagnozou jsou vsak odkazani na dasledné dodrzovani rezimovych opatieni a zdravé
zivotospravy. Striktni dodrzovani nastavené farmakoterapie je jednim ze zakladnich cili 1écby
epilepsie, vymizenim zachvati jednoznacné dochéazi ke zlepSeni kvality zivota pacienta
(Marusi¢ a Krijtova, 2011, s. 407). Lidé s epilepsii vypadaji jako uplné zdravi az do doby, nez
se objevi epilepticky zachvat, ktery s sebou muze piinést spoleCenské problémy. Onemocnéni
zatézuje nejen samotné pacienty, ale i celou jejich rodinu. Tomuto nevyzpytatelnému
onemocnéni je také nutné prizpisobit domaci prostfedi. Téma epilepsic bylo zvoleno
z divodu dlouhodobé spoluprace s pacienty stouto diagndézou, at’ jiz témi, u nichz byla

zjisténa novée, nebo S témi, ktefi se potykaji s dlouhodobymi problémy spojenymi se zachvaty.

Teoreticka Cast struéné popisuje onemocnéni epilepsie, zminéna je definice, historie 1é¢by,
diagnostika a moZnosti vhodné terapie. V praci jsou také stru¢né charakterizovany rizné
modely kvality Zivota, detailnéji je zpracovan model subjektivni kvality zivota. Popsan je
zejména nastroj metfeni kvality zivota u pacient s diagnézou epilepsie QOLIE-31

a QOLIE-31-P. Prace obsahuje také kapitolu o tloze sestry v péci o pacienta s epilepsii.

Vyzkumné Setieni je zamétené na zjisténi subjektivni kvality zivota u pacientli s epilepsii ve
veéku 18 a vice let pomoci dotazniku QOLIE-31-P v zavislosti na pohlavi a vék. Cilem bylo
zjistit, nakolik omezuje ¢i ovliviluje epilepsie zivot pacientl, ktefi se denné potykaji
S problémy, které¢ s sebou toto onemocnéni piinasi. Nejcastéjsi problémy v oblastech kvality
Zivota jsou potize se sniZzenou energii, emocni problémy, potize pii provadéni kazdodennich
¢innosti, potize s duSevnimi ¢innostmi, problémy s vedlejsimi ucinky 1ékt na epilepsii,
problémy se zachvaty. Poslednim cilem je zjisténi celkového skore kvality Zivota ze vSech

oblasti subskal tohoto dotazniku.
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CILE PRACE

Hlavni cil prace

e Popsat problematiku onemocnéni epilepsie se zaméfenim na kvalitu Zivota u pacientil

s epilepsii.

Cile teoretické ¢asti

e Popsat problematiku onemocnéni epilepsie.

e Poskytnout ptehled epileptickych zachvata.

e Poskytnout prehled vySetfovacich metod a moznosti terapie.
e Popsat zatéz, kterou epilepsie pfinasi.

e Popsat problematiku kvality Zivota.

Cile vyzkumné éasti

e Zjistit, zda se epileptickych zachvatl obavaji vice muZi ¢i zeny.
e Zjistit, jaké obavy maji epileptici z nezadoucich u¢inkl antiepileptik na své zdravi.
e Zjistit omezeni ve spoleCenském Zivot€ u pacientt s epilepsii.

e Zjistit celkové skore kvality zivota u muzi a zen s epilepsii.
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I. TEORETICKA CAST
1 Epilepsie

Epilepsie je onemocnéni mozku manifestujici se opakovanymi zachvatovymi projevy.
Nejedna se o jednotné onemocnéni, presnéj§im pojmenovanim jsou epileptické syndromy

(Buresova, 2007, s. 5).

Epilepsie a epileptické syndromy zac¢inaji v rizném veku, z riznych pfi¢in a projevuji se
ruznymi typy epileptickych zachvatii v riizné frekvenci. Tyto zachvaty maji variabilni priib¢h
a individualné reaguji na 1é¢bu. Diagndzu se stanovuje, pokud se vyskytnou alespon dva
neprovokované zachvaty v odstupu delSim nez 24 hodin popfipadé po jednom
neprovokovaném zachvatu s vysokou pravdépodobnosti jeho opakovani nebo pokud se jedna

o definovany epilepticky syndrom (Marusi¢, Vojtéch, 2015, s. 37).

Epilepticky zachvat mé& pivod vonemocnéni mozku s elektrofyziologickymi
a biochemickymi zménami a s projevy zmén v chovani nemocného, které mohou byt velmi

rozli$ného charakteru. Z pestrosti klinického obrazu vyplyvéa fada klasifika¢nich schémat.

RozliSujeme, zda se jednd o izolovany epilepticky zachvat, vznikly jako podrazdéni
mozkovych struktur nejriznéj§imi noxami, nebo jde o opakované zachvatové stavy, zpravidla
pak shodného projevu. Teprve v tomto piipadé hovoiime o epilepsii jako chorobé (Buresova,

2007, . 5).

V soucasné dobé ke stanoveni diagnozy staci jeden neprovokovany epilepticky zachvat.
K urceni definitivni diagnozy je tteba dbat na velkou obezietnost, protoze toto onemocnéni

s sebou nese fadu omezeni v osobnim i profesnim zivoté (Novotna, 2014, s. 22).

1.1 Historie epilepsie

1.1.1 Epilepsie ve starovéku a stiredovéku

Nejstarsi detailni popis epilepsie je uveden na babylonské tabulce, kterd je ulozena v Britském
muzeu a pochazi nejspise z roku 2000 pt. n. |. Tabulka pfesné zaznamenava mnoho rtuznych
zachvattl. Lé¢ba byla pievazné duchovni (WHO, 2016). Nejslavngjsi 1ékai antického Recka
Hippokratés odmitl v spisu O svaté nemoci (pfiblizné¢ 410 pf. n. |.) myslenku bozského

puvodu epilepsie. Byl piesvédceny, Ze je epilepsie zpiisobena blokadou dychacich cest
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hlenem a epileptické kiece jsou projevem snahy organismu tuto piekazku vypudit (Porter,
2013, s. 76). Rimsky 1ékai Galénos (129-216 n. I.) podrobn& popsal duevni choroby, mezi
jinymi také epilepsii. Byl presvédCen, ze priroda sama brani vzniku chorob tim, Ze zbavuje
télo prebytecné krve. Domnival se, ze zeny jsou chranény pied fadou chorob menstrua¢nim

krvacenim a to i pfed epilepsii nebo dnou (Porter, 2013, s. 99).

Recky 1ékai Alexandros z Tralles (asi 525-605) radil epileptikm: ,,Vezmi hieb ze ztroskotané
lodi, udelej z néj naramek a vsad’ do néj kost z jeleniho srdce, odebraného mu za Ziva: nos ho
na levé ruce a budes udiven vysledkem* (Porter, 2013, s. 111). Na ptelomu 10. a 11. stoleti
Albucasis polozil teoretické zaklady kauterizace, kterou doporucoval vyuZivat pii vSech

chorobnych stavech, v¢etné epilepsie, mozkové mrtvice a melancholie (Porter, 2013, s. 122).

Ve stiedoveéku se nabozenstvi a medicina Casto prolinaly. Kazdy télesny organ ziskal svého
svatého patrona. Za epilepsii zodpovidal svaty Krystof. Ve stiedovéké zapadni Evropé byla
epilepsie opét spojovana s nadpfirozenymi silami, vychazelo se z folkloru, humoralni
mediciny, kouzel a magie, pohanskych povér i vyuzivani svécenych piedméti. Z lidovych
tradic vychazela i vira, Ze lze epilepsii 1éCit jmelim. Ve stiedni Evropé se jako prevence
zachvati zavéSovaly lodyhy jmeli ohrozenym détem kolem krku (Porter, 2013, s. 135).
Vyznamny francouzsky chirurg Guy de Chauliac (1298-1368) doporucuje k 1é€bé epilepsie,
aby nemocny napsal vlastni krvi na svitek pergamenu jména biblickych Tii kralt a po dobu tfi

meésict odfikavat den co den tfikrat Otcenas a tiikrat Zdravas Maria (Porter, 2013, s. 141).

1.1.2 Epilepsie v novovéku

V poloving 17. stoleti se stale propagovalo pouziti prasku ze jmeli a to i ¢lenem Kralovské
akademie v Anglii Robertem Boylem. Dle jeho doporuceni se ma uzivat prasek ,,v mnozstvi,
které se vejde na Sestipencovou minci, a to spolu s tesriovou stavou, casné rdano a po nékolik
dnit v obdobi mésicniho uplnku* (Porter, 2013, s. 135). Zvlast¢ vyznamné byly v této dobé
vyzkumy Thomase Willise, jehoz dilo Anatomie mozku z roku 1664, k niz byl ptidan popis
nervi, si ziskalo mimotfadnou pozornost a popularitu hlavné proto, ze bylo zalozeno na
dikladnych anatomickych pozorovanich. Spis Patologie mozku a pfirozend podoba nervi
z roku 1667 jiz obsahuje zminky o nervovém pivodu konvulzivnich poruch, jako je epilepsie.
Willis také razil pojem ,,neurologie®, rozvijel hypotézu reflexii a je povazovan za zakladatele

neuroanatomie a neurofyziologie (Porter, 2013, s. 272-273).
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1.1.3 Epilepsie od 19. stoleti po sou¢asnost

V 19. stoleti se zaCala rozvijet psychiatrie jako samostatny Iékaisky obor a péce
0 choromyslné se piesunula do specializovanych azyld. Tato zafizeni poskytla obrovské
mnozstvi uzite¢nych informaci na podporu novych klasifikaci dusevnich chorob a napomohla
K psychiatrické diagnostice. Diky tomu se epilepsie piestala povazovat za dusevni chorobu.
V roce 1815 zalozil Jean—Etienne Dominique Esquirol ve Francii samostatné zafizeni pro
epileptiky. Kolem roku 1860 jiz existovaly nemocnice specializované na 1é¢bu epilepsie také
ve Velké Britanii a Némecku. Esquirol mohl diky pozorovani vétsiho poctu epileptikii popsat
petit mal zachvaty. Louis Calmeil (1798-1895) popsal ,,absence® a charakteristiky nastupu
grand mal zachvatu. W. R. Gowers (1845-1915) podal vysvétleni aury. Vyznamnym
pokrokem v 1é¢bé epilepsie bylo vroce 1912 zavedeni fenobarbitalu, ktery epileptické

zachvaty ucinné potlacoval (Porter, 2013, s. 544).

Diikaz, ze ma epilepsie puvod v mozku podali némecky fyziolog Gustav Fritsch (1838-1927)
a némecky psychiatr Eduard Hitzig (1838-1907), ktefi experimentalné vyvolali zachvaty
elektrickou stimulaci mozkové kury pst (Magiorkinis et al., 2014, s. 2).

Védecké zaklady moderni epileptologie poloZil v roce 1875 anglicky neurolog John Hughling
Jackson (1835-1911). Ve studii Konvulze popsal existenci lokalizovanych epileptickych 1ézi
Vv motorické oblasti mozkové kury, které se podileji na epileptickych kie¢ich — dnes zndmé

jako Jacksonské zachvaty (Magiorkinis et al., 2014, s. 2; Porter, 2013, s. 584).

Liverpoolsky lékat Richard Caton (1842-1926) ukédzal za pomoci zdokonaleného
galvanometru zmény mozkové elekroaktivity, jak pii zevni stimulaci, tak i pfi pohybu ¢i
krmeni pokusného zvifete. Podafilo se mu zaznamenat elektrické signdly mozkové aktivity
nejen, kdyz prilozil elektrody galvanometru na odkryty mozek, ale i tehdy, kdyz je snimal
pouze z povrchu lebky. Byl to vlastné prvni krok na cesté k elektroencefalografii — EEG
(Porter, 2013, s. 582). Na pocatku 20. stoleti se podafilo L. J. Medunovi (1896-1926)
vyvinout 1écbu Sokem s pouzitim kafru jako konvulziva, vysledkem vSak byly natolik silné

konvulze, ze nektefi pacienti méli zlomeniny koncetin (Porter, 2013, s. 562).

V roce 1981se Abrahamu Adolphu Beckovi podatilo prokazat, Ze mozek v klidu vyznacuje
nepretrzitou elektrickou aktivitu o nizkém napéti, zatimco senzorické stimuly vyvolavaji jeho

vyznamné vzestupy (Porter, 2013, s. 583).
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1.2 Epidemiologie

Epilepsie patfi mezi nejcastéjsi neurologické choroby s vyskytem jeden clovék na 2 000 lidi.
Timto onemocnénim trpi ¥2—1 % populace, pravdépodobnost, Ze se mize objevit ojedinély
epilepticky zachvat je vyssi nez 2-5 % (Stehlikova a Modra, 20186, s. 5). V Ceské republice je
asi 1% dospélych a 3% dé&ti, které trpi epilepsii (Novotna, 2014, str. 22). Nejvyssi incidence
epilepsie je popisovana v prvnim roce zivota, klesa v dospélosti na 20-30 ptipada z 1 000

a po 60. roce zivota jeji pocet opét narasta (Tlusta et. al., 20073, s. 56).

1.3 Epileptické zachvaty
Zachvat je projevem mozkové dysfunkce. OdliSeni epileptického a neepileptického zachvatu
je pro diagnostiku a 1é¢bu naprosto zasadni (Marusic a Krijtova, 2015, s. 253). Klinicky obraz

epileptickych zachvati je velmi riznorody (Rektor a Oslejskova, 2010, s. 10).

Epilepticky zachvat je podminén existenci, kterou nazyvame epileptické ohnisko ¢i zoéna.
Vznikd voblasti Sedé hmoty mozku, jejiz neurony vykazuji hyperexcitabilitu
a hypersynchronii. Hyperexcitabilita je abnormalni ¢i pfemrsténa elektricka reakce nervovych
bunék na béZny podnét. Hypersynchronii rozumime vlastnost neuronti produkovat elektrické
vyboje soucasné. Lokalizaci epileptického ohniska rozdélujeme zachvaty na parcidlni

a primarné generalizované (Kralicek, 2011, s. 204-205).

Né&které zachvaty pfedchdzi tzv. aura, podle niz lze lokalizovat zénu pocatku zachvatu.

Projevy zachvatl jsou motorické, senzitivni a senzorické a vegetativni.
Motorické projevy patrné na obliceji, trupu nebo koncetinach:

a) klonické — od jemnych po masivni zaskuby,

b) tonické — napnuti koncetin, pad pfi tonické generalizaci,

) automatizmy — mimovolni pohyby, napf. olizovani, zvykani...

d) pohyby axialniho svalstva — ztrata svalového tonu a nekontrolovany pad,

e) hypermotorické — repetitivné masivni pohybové automatizmy trupu a koncetin, napf.
houpani panvi nebo télem, valeni se na ltizku, mlacenim kolem sebe a kiikem... (Rektor

Oslejskova, 2010, s. 11-12).

Senzitivni a senzorické projevy — parastezie (brnéni, pichani, svédéni), iluze vizualni,

¢ichové, chutové a akustické (Rektor a OslejSkova, 2010, s. 12).

Vegetativni projevy — zmény reakci zornic, zmény barvy kiize, zvraceni, poceni apod.
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1.3.1 Kilasifikace zachvati

Zakladnim klinickym projevem epilepsie jsou epileptické zachvaty, které se podle klasifikace
Mezinarodni ligy proti epilepsii (ILAE, International League against Epilepsy) déli na tii
zakladni skupiny — fokalni, generalizované a neklasifikovatelné (Bednatik et al., 2010,

s. 291).

Generalizované zachvaty

Tonicko-klonické, tonické nebo klonické zachvaty

Atonické

Myoklonické zachvaty

Absence

Parcialni (fokalni, lokalizované, loziskové)

Nejasné zaraditelné jako fokalni nebo generalizované

Epileptické spasmy

Obriazek 1 Klasifikace zachvati, upraveno dle navrhu komise ILAE, 2010 (Rektor a Oslejskova, 2010, s. 14)

Generalizovany zachvat — postihne prakticky cely mozek (Rektor a OslejSkova, 2010, s. 12).
Utastni se obé hemisféry, motorické projevy jsou vétsinou oboustranné, od zalatku je
zménéno veédomi. V EEG (elektroencefalografii) je epilepticka aktivita od pocatku

generalizovana (BureSova, 2007, s. 7).

Parcialni (fokalni) zachvat — alespoil na zacatku ma ohnisko v ur€itém misté jedné
hemisféry, toto misto je pak urCujicim znakem pocatku zachvatového projevu (BureSova,

2007, s. 6).

Neklasifikovatelné zachvaty — epileptické zachvaty, u kterych postradame potiebné klinické
udaje, nebo se je nedafi zafadit do n&které z vySe uvedenych kategorii, tato skupina

epileptickych paroxysmi se oznacuje jako neklasifikovatelna (Krélicek, 2011, s. 202).

1.4 Diagnostika epilepsie

Zakladem je pecliva a podrobna objektivni anamnéza s kompletnim rozborem udajii. Doméci
videozaznam je idealnim pfinosem k diagnostice. Nasledné neurologické vySetfeni, zda neni
pfitomna topicka léze, kterd smétfuje k uvahdm o eventudlnim, sekundérnim, zachvatovém
projevu. Elektroencefalografické vySetieni je standardem a k diagnostice nezbytné. Pokud se

neprokaze patologicka aktivita, zvlasté specifické grafoelementy, nasleduje EEG po spankové
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deprivaci. Akutni CT (pocitacova tomografic) mozku nebo magneticka rezonance (MR)

mozku se provadi kK vylouceni patologickych loziskovych zmén (Buresova, 2007, s. 9).

1.4.1 VySetrovaci metody

Kazdy pacient by mél podstoupit hned v pocatku neurologické a interni vySetfeni vcetné
a Marusi¢, 2005, s. 641-647). VySetieni pocitatovym tomografem ma pro epileptologii
pouze maly piinos, kdy se zobrazi vysledny obraz kalcifikace (Novotna et al., 2008, s. 31).
Magneticka rezonance umoziuje zobrazovani v libovolnych rovinach, coz je pfednosti pfi
prikazu epileptogennich 1ézi. Ve srovnani s CT vySetfenim ma vysokou kvalitu obrazu danou
kromé prostorového rozliSeni vysokym kontrastem mezi Sedou a bilou hmotou 1 vyrazné

vys$§im kontrastem mezi fyziologickou a patologicky zménénou tkani (Pazourkova et al.,

2015, s. 394).

1.5 Prognoza

Vétsina epileptikii ma dobrou prognoézu, kterou ovliviiuje jeji pficina. U nékterych vékovée
vazanych syndromt, jako jsou benigni epilepsie ¢i détské absence, miize epilepsie spontanné
odeznit. U ¢asti pacientd muze 1écba epilepsie remitovat a antiepileptika lze pozdé&ji tplné
vysadit. Obecné u 60-70 % pacientl pii 16bé antiepileptiky zachvaty vymizi, pfi¢emz asi
u 50 % epileptikli k tomu dojde po prvni 1écbé antiepileptiky a u dalSich asi 20 % se dafi
zachvaty kontrolovat dalsimi 1éky az po né€kolika letech. U vétSiny pacienti je vSak epilepsie
onemocnéni na cely zivot. Standardizovana mortalita je u epileptikti 2—-3x vyS$$i nez u obecné
populace. K umrti dochazi nejéastéji v disledku piiciny epilepsie, coZz muze byt napf.
mozkovy nador. Mezi dalsi pfi¢iny patii urazy nebo utonuti pii zachvatech, status epilepticus
a u Casti pacientli nahla neocekavana smrt — SUDEP (sudden unexpected death in epilepsy).
Incidence SUDEP se pohybuje mezi 0,35-10/1 000 epileptikd za rok. Nejvétsi rizikovou
skupinou jsou mladi pacienti ve spanku, nejvyssi riziko maji epileptici po epileptochirurgickém

vykonu, u kterych nedoslo k vymizeni zachvati (Marusi¢ a Vojtéch, 2015, s. 38).

1.6 Terapie epilepsie
Zakladem terapie epilepsie je dodrZzovani spravné Zivotospravy, a to zejména pravidelné

dodrzovani spankového rytmu.

Epilepsie je chronické onemocnéni, které vyzaduje od c¢lovéka dlouhodobé a nékdy
I celozivotni pfizpisobeni. Rezimova opatieni jsou soucasti 1écby kazdé osoby s epilepsii.
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Ukolem je vyloucit nebo alesponl omezit mozné faktory ¢i rizikové situace vyvolavajici

epileptické zachvaty (Stehlikova a Modra, 2016, s. 21).

1.6.1 Rezimova opatieni
Dodrzovani jistého denniho rezimu pomaha vyhnout se stresu. Denni rezim si kazdy epileptik

uzptisobi dle vlastnich potfeb a moznosti (Stehlikova a Modra, 2016, s. 21).

Nejcastéjsim spoustéem zachvatli byva spankova deprivace. Je nutné vstavat ptiblizné ve
stejnou dobu, a to v¢etné sobot a ned¢li. Chodit spat také ptiblizné ve stejnou dobu. Je nutné
se vyvarovat provokacnich momentli, jako jsou stroboskopické efekty na diskotékach
a alkohol (Buresova, 2007, s. 11). Alkohol lIze povolit pouze v rozumné, tedy spolecenské
mife, piilezitostné 1 — 2 drinky, ale maximaln¢ 6 drinka za tyden. Naprosto je nutné vyloudit

navykové latky (Stehlikova a Modra, 2016, s. 21).

Prospésné je dodrzovani zdravé stravy, pravidelné a dostatecné piti tekutin (Stehlikova

a Modra, 2016, s. 21).

Epilepsie je onemocnéni, kdy je nebezpecné, nadmérné a dlouhodobé fyzické ¢i psychické
zatizeni. Kazdy epileptik si musi zjistit, zda miZe ve svém zaméstnani pokracovat popf., zda
se dal miZze vénovat vS§em svym koni¢kim, kam patii i sport. Po poradé s Iékafem se mnohé

aktivity daji provozovat se spravnym piistupem i nadale (Stehlikova a Modra, 2016, s. 21).

Spoustécich a provokacnich faktort je velmi mnoho, proto je nutné zjistit, co mize zachvat
zpusobit. Nejcastéji se jedna o zrakovou stimulaci s kontrastem svétlo-tma, blikajici ¢i
plépolajici svétlo nebo stroboskop na diskotéce. Jiné typy stimulace naptiklad urcité zvuky,
doteky nebo ulek byvaji vzacné Dulezité¢ je, aby si kazdy epileptik poctivé zapisoval
kalendar zachvati. V tomto kalendafi se zapisuji prodélané epileptické zachvaty, jiné dalsi

zdravotni potiZe nebo vedlejsi Géinky l1éki (Stehlikova a Modra, 2016, s. 22).

Epileptici, kteti mivaji zachvaty s kieCemi a bezvédomim, by méli zkontrolovat zafizeni
a mista v byt¢, kde se nejcastéji nachdzi. Pro jejich bezpeci je vhodnéjsi vyhybat se vytahiim
a koupani ve vané bez dozoru. Cestuje-li epileptik, je vhodné mit doprovod nebo informace

0 nemoci a kontakt na osobu blizkou ¢i na 1ékate (Stehlikova a Modra, 2016, s. 22).

1.6.2 Medikamento6zni terapie
Kompenzace je jednim ze zékladnich cili u 1écby epilepsie. Vymizenim zachvati

jednoznaéné dochazi ke zlepSeni kvality zivota epileptikii. Monoterapie vhodné zvolenym
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antiepileptikem je cestou k dosazeni tohoto cile. U n€kterych pacientli vymizi zachvaty az pti
vys$sich davkach. Zda zvolit alternativni monoterapii nebo polyterapii je nutné rozhodnout pfi
selhani inicidlni monoterapie. Oba tyto postupy maji své vyhody i nevyhody (Marusic¢
a Krijtova, 2011, s. 407). Moznosti soucasné farmakologické 1é¢by epilepsie umoziuji volit
1é¢bu nejen podle typu zachvatl, ale zohlediiuje i volbu 1écby podle individuality pacienta,

zvlaste pak podle jeho somatické a psychické kondice (Hovorka, 2011, s. 91).

Podle studie spotieby antiepileptik v Ceské republice jsou mezi nejuzivangj§imi antiepileptiky
karbamazepin a valproat, které odpovidaji sou¢asnym doporucenim, kde karbamazepin je 1ék
prvni volby u parcidlnich nebo sekundarn¢ generalizovanych zachvatli a valproat je uvadén

jako prvni volba léku témé&f u vSech typt zachvati (Tlusta et al., 20074, s. 40).

Po prvnim zachvatu se 1é¢ba spiSe nenasazuje. Riziko recidivy je sice vysoké, ale neni 100%
a riziko nezédoucich ucinkt, tak muize prevysit prospéch 1écby. U vysokého rizika recidivy
zachvatu, jako je 1éze mozku, neurologicky deficit ¢i Toddova paréza a jasna epileptiformni
abnormita v EEG, se nasazuji antiepileptika jiz po prvnim zachvatu. Antiepileptika potlacuji

pouze zachvaty, neovliviuji rozvoj epilepsie a dalsi prognoézu (Prochazka, 2010, s. 149).

Farmakorezistence a jeji v€asné urceni je pro volbu optimalniho postupu stejné dilezitd jako
spravna predchozi farmakologicka 1écba. Za farmakorezistentniho pacienta je povaZovan ten,
u néhoz neni dosazena kompenzace epilepsie v monoterapii nebo kombinované 1é¢bé pomoci
dvou adekvatné zvolenych ¢i dostate€né davkovanych antiepileptik (Marusi¢ a Krijtova,
2011, s. 410). Casné konstatovani farmakorezistence je velmi dilezité, pacient by mél byt
odeslan do terciarniho epiletologicko-epileptochirurgického centra. Velky prospéch pro cast

pacient s famrakorezistentni epilepsii mize mit chirurgicka 1é¢ba (Prochéazka, 2010, s. 149).

Nezadouci ucinky antiepileptik

1. neurotoxické — akutni, vznikaji pfi rychlém vzestupu hladiny Iéku, a chronické, projevuji
se jako orofacialni dyskinesy nebo polyneuropatie;

2. psychické — snizena vykonnost, porucha paméti a koncentrace, labilita nalad, apatie
¢1 podrazdénost;

3. gastrointestinalni — nauzea nebo zvraceni, prijem, zacpa, anorexie nebo naopak vahovy
pfirtistek, postiZeny je ohroZen nerkotizujici pankreatitis;

4. hepatotoxické — hrozi zvySeni GMT, ALT a AST a toxicka jaterni nekrdza,

5. hematotoxické — megaloblastova a aplastickda anemie, leukopenie, trombocytopenie,

poruchy srazlivosti,
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6. osteopatie — ohrozuje deficitem vitaminu D ¢i porozou;
7. kozni — alopecie, hypertrichoza, hirzutizmus, hyperplazie gingiv nebo hyperpigmentace
¢i zhrubéni ryst (Novotna et al., 2008, s. 25).

1.6.3 Chirurgicka terapie

Alternativou pro urcitou cast epileptiku je chirurgicka 1écba. Zahajuje se nejdiive po dvou
letech netspésné snahy o kompenzaci 1éCby antiepileptiky. Zdroje parcialnich zachvati
I mozné sekundarni generalizace vychazi z predpokladu resekce jediného loziska. Dalsi vyvoj
onemocnéni zhorSuje oddalovani operace. Pistup musi byt vzdy individualni. Kontraindikaci
jsou psychiatrické problémy ¢i tézka mentalni retardace. Resekce primarniho fokusu az

v 50 % dostava zachvaty pod kontrolu nebo je zcela odstrani.

Cilem epileptochirurgické 1écby je dosazeni bezzachvatovosti. Snaha je soustied’ovat
pozornost na dopad epileptochirurgické 1é¢by a na ostatni aspekty zZivota pacienta. Nejvice je
feSen jeji vztah k zaméstnanosti a ke kvalité zivota (Dolezalova et al., 2016, s. 430). Tento
vykon casto pifinasi zvySeni kvality zivota, nalezeni nového zaméstnani ¢i navraceni

fidi¢ského opravnéni.

1.7 Psychologicka zatéz

Epilepsie ovliviiuje zivot a jeho prozivani. Nékterym z projevii muze byt Gtlum, poruchy
paméti, podrazdénost nebo obavy ze zachvatu ¢i deprese a poruchy spanku. Objevuje se také
organicka porucha osobnosti, ktera je doprovazena poruchou socialni integrace, poruchami
socialniho chovani ¢i emoci. Nemoc provazi zvySena emotivita, pasivita, deprese, agresivita
¢i uzkost, dalsim projevem muze byt psychoéza. Periiktalni psychdza se projevuje zménou
nalady pfed zachvatem v pribéhu aury, iktalni psychéza zménou nalady béhem zachvatu.
Postiktalni psychdza je doznivajici Utlum po zachvatu. Interiktidlni psychoéza je chronicka
uzkost mezi zachvaty (Novotna et. al., 2008, s. 62-63). Epilepsie je divodem mnoha
zasadnich zmén Zivotnich plant, proto je nutné volit jiny zplisob vychovy a vzdélani ditéte.
Dalsi omezeni je ve vybéru zaméstnani, vhodné nejsou no¢ni smény, prace ve vyskach,
hloubkach nebo u otevieného ohné, u béZicich pasiti a lisi. Problém je 1 s vybérem zalib
a konicku. Potapéni, horolezectvi, vykonnostni a vrcholovy sport zcela jisté¢ do volby vybéru
zalib patfit nemohou (Novotna, 2014, s. 23). Mezi psychosocialni aspekty patii i problematika
posuzovani zpusobilosti k Fizeni a drzeni fidi¢ského opravnéni, K némuz se musi vzdy vyjadfit
oSetfujici neurolog na zadklad¢ klinického obrazu a vysledku EEG vySetfeni, piipadné

posouzeni negativniho vlivu antiepileptik na Grovenn pozornostnich aktivit.
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1.8 Zena a epilepsie

Epilepsie ssebou piinasi u dospivajicich divek mnoho problémt. Pokud se jedna
o0 farmakorezistentni epilepisii, ¢asto dochazi k opozdénému fyzickému a emocnimu
dozravani vlivem choroby nebo kombinované 1écby. Nékteré typy epilepsii se mohou projevit
az VvV obdobi adolescence vlivem rostouci hladiny estrogent, kdy se zvySuje pohotovost
k zachvatim (Hovorka a Nezadal, 2010, s. 12). Nékteré Zeny mohou vysledovat zachvaty

vazané na menstruacni cyklus.

Kazda Zena epilepticka mize ve fertilnim véku otéhotnét. Pti zahajovani a vybéru 1écby
antiepileptiky je nutné uvazovat nejen o pacientce, ale i o jejich budoucich potomcich, proto
je jednoznacng preferovano planované téhotenstvi. Zenam s epilepsii musi byt nabidnuta
spolehliva kontracepce (Némcova a Zarubova, 2010, s. 30). Mezi nejzavaznéjsi nezadouci
ucinky antiepileptik patii teratogenicita (Kuba, 2010, s. 429). Epilepsie muze téhotenstvi
zhorsit (v 17-46 %), zlepsit (v 5-24 %) anebo ji nemusi ovlivnit (v 51-80 %). Epilepsie mize
zcela ovlivnit prubéh téhotenstvi, vhodné je proto planovat t€hotenstvi v obdobi optimalni
kompenzace epilepsie vhodné zvolenou monoterapii v nejnizsi ucinné davce, ktera potlacuje
zejména generalizované konvulzivni zachvaty. V1. a IIl. trimestru nebo béhem laktace
nastava zhorSeni epilepsie nejcastéji. Po porodu je nutné zajistit prevenci spankové deprivace.
Kojeni neni u pacientek s epilepsii kontraindikovano, ale strategie kojeni se odviji dle
podavaného antiepileptika a klinického stavu ditéte (Koméarek a Marusic¢, 2010, s. 327, 328).
Zeny s epilepsii maji vy$§i riziko pfedasné menopauzy v mladiim véku neZ je u bézné
populace. Toto riziko je ziejmée zavislé na kompenzaci epilepsie jako disledek vlivu zachvati
(Zarubova a Cepicky, 2010, s. 85). Zeny a divky, které jsou lé¢eny valproatem, vlivem jeho
dlouhodobého podavani jsou vystaveny zvySeni hmotnosti, vypadavani a zmény kvality vlast,
zvySené krvacivosti, poruchy menstruaéniho cyklu a reprodukénich funkci (Zarubova, 2010,

5. 428).

1.9 Epilepsie ve stari

Incidence vyskytu epilepsie ve staii nartstd a jednoznacné pievazuji epilepsie symptomatické.
Nejcaste€jSimi pfi¢inami epilepsie v tomto véku jsou cévni onemocnéni mozku (30-50%),
mozkové nadory (5-15%), neurodegenerativni onemocnéni (7-14%) a traumata (3-5%).
Zachvaty se mohou vyskytovat vyhradné ve spanku, které jsou casto obtizné
diagnostikovatelné. Pod obrazem fluktuujici zmatenosti az deliria se casto objevuji

nekonvulzivni epileptické staty. V tomto véku je také nutné pomyslet nad moznosti vyskytu
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psychogennich neepileptickych zachvati, kdy je nutné, diferencialné-diagnostické rozliseni.
Epilepsie ve staii byvaji vétSinou dobie terapeuticky ovlivnitelné a ucinné mohou byt jiz
nizké davky léktu. Riziko recidivy zachvati a poranéni nemocnych je v tomto véku dost
vysoké. Lécba proto byva zahajena obvykle po prvnim epileptickém zachvatu a vétSinou jiz

byva celozivotni (Komarek, Marusic, 2010, s. 329).

1.10 Uloha sestry v pé¢i o pacienta s epilepsii

Epilepsie patii k nejCastéjSim neurologickym onemocnénim. Pacienti, ktefi prodélali
epilepticky zachvat, mohou byt plné pii védomi a orientovani, ale mohou byt i dezorientovani
nebo v bezvédomi. Vsichni tito pacienti potiebuji zvySenou dispenzarizaci, proto je vhodné je
ulozit na pokoj vedle sluzby sester, aby byl zajistén o0 mozna nejvyssi dohled pro ptipad, ze
by doslo k dalsimu zachvatu. Je dilezité sledovat celkovy stav, prichodnost dychacich cest,
fyziologické funkce, stav védomi a zajistit zilni vstup pro podani 1ékti. Nutné je zajistit
pacientovi co nejvétsi bezpecnost. V okoli luzka nesmi byt zadné ostré predméty a konvice
s horkym ¢ajem. Nutnosti jsou zabrany ltizka v pozici branici padu z lizka pti zachvatu, jenz
pfinasi riziko urazu. Tito pacienti musi mit vzdy po ruce funkéni signalizaci. V pribchu

zachvatu muze dojit k inkontinenci moci ¢i stolice, dulezité je, aby sestra byla co

vvvvv

Dilezitou tulohou sestry je edukace pacienta, kterd ma zdaraznit nutnost dodrzovani
rezimovych opatfeni a pravidelného uzivani antiepileptik, vyvazené zdravé stravy, dobré
psychické a fyzické kondice, spankového intervalu minimalné 8 hodin denné a vyvarovani se
rizikovych situaci. Nutné je pacienta poucit o télesné ndmaze, rizicich padu a pokousani,
objasnit, jaké prostfedi je vhodné pii zachvatu. Dulezita je také informace o moznych
komplikacich, jako je napft. status epilepticus ¢i riziko aspirace (Edukace pacienta s epilepsii,

2018).

Pacientiim, kterym je poprvé zjiSténa epilepsie, je potfeba veénovat dostatek Casu, aby se
snove¢ zjisténou diagné6zou mohli vyrovnat. Dostate¢nd informovanost pacienti ze strany
1€kate ¢i sestry je velkym piinosem pro jejich 1é¢bu. Velky diraz musi byt kladen na to, aby
pacient dostatecné porozumél vS§em novym informacim, které mu jsou sdélovany, a v ptipadé
nejasnosti mu musi byt vSe opakované srozumitelné vysvétleno. Duvéra, kterd je takto
S pacientem navazana, je velmi dulezita pro dalsi spolupraci. Pacienti by méli byt seznameni
s moznosti vyhledat pomoc na internetovych strankach Spole¢nosti E (www.spolecnost-e.cz),

EpiStop (www.epistop.cz) &i Ceské ligy proti epilepsii (www.clpe.cz).
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2 Kvalita zivota

Kvalita zivota (quality of life) je pojem ktery ma relativné dlouhou a zajimavou historii, jeho
prvni vyskyt se datuje do 20. let 20. stoleti (Mares, 2006, s. 11). Ptisvojila si ho fada védnich
disciplin. Jde o relativné novy pojem interdisciplinarni, multidimenzionalni a pojem
kontroverzni, ktery je téZko uchopitelny (Hefmanova, 2012, s.407). Odborna literatura
rozliSuje dvé kvality zivota — objektivni a subjektivni. Objektivni kvalitou se mysli vnéjsi
podminky pro Zzivot, subjektivni kvalitou to, ,,¢im se vyznacuje Zivot daného jednotlivce
V porovndni se Zivotem jinych. Na zdklade této jednoduché interpretace miizeme kvalitu Zivota

cloveka hodnotit jako subjektivni, individualni a komplexni (Gurkova, 2011, s. 22).

Definice kvality zivota vychazi z Maslowovy teorie potieb, zakladem je naplnéni zakladnich
fyziologickych potieb, jako je spéanek, byt nasycen a tiSit bolest. To je pfedpokladem
K uspokojeni subtilngjSich potieb, jako jsou potfeba bezpeéi, potieba blizkosti jinych
a potfeba sebeticty. Pojem kvalita zivota by mél obsahovat psychicky, fyzicky a socidlni stav
jedince a m¢l by zahrnovat subjektivni posouzeni vlastni zivotni situace (Slovacek et al.,
2004, s. 6). Zviditelnéni tohoto tématu je ptfiznacné pro moderni spolecnost, ktera s sebou
relativni nartst volného Casu pfi celkovém zrychleni zivotniho tempa, zménu preferovanych
hodnot ¢i celkovy nartst tolerance a individualizace ve vSech sférach socialniho Zivota
(Hefmanova, 2012, s. 407). Samotna podstata kvality zivota spociva v rovnovaze mezi
vnimanym stavem a pozadovanym stavem, kdy jde vlastné o jedincovo hodnoceni kvality
svého ziti a kvality vlastniho zivota ve vztahu k osobnimu o¢ekavani (Mare$ et. al., 2008,
s. 203-218). Studium kvality zivota v soucasné dobé znamena hledani a identifikaci faktord,
které mohou pfispét k dobrému, smysluplnému a Stastnému zivotu (Payne, 2005, s. 206).
Specifické oznaceni HRQOL — health-related quality of life — je kategorie aplikovana ve
zdravotnictvi a v jednotlivych medicinskych oborech (Mares, 2006, s. 30).

2.1 Zkoumani kvality Zivota

Kvalita Zivota ajeji hodnoceni se postupné stdva jednim z hlavnich kritérii posuzovani
vysledkii diagnosticko-1é¢ebnych postupia. HRQOL je casto studovana u nemocnych
s epilepsii, protoze se jedna o nejCastéjsi 1éCitelné neurologické onemocnéni. Méfeni ale
komplikuje fakt, Ze se jednd o velmi rliznorodé onemocnéni s velkym mnozstvim komorbidit.

Mnoho o0sob s epilepsii trpi zaroven snizenou Grovni kognitivnich znalosti. To se tyka hlavné

26



déti (Brabcova et al., 2015, s. 401-402). Rozhodujici pro hodnoceni HRQOL neni pouze
frekvence zachvati, ale i to, jak se pacient citi a jak spokojené proziva svlyj zivot (Komarek,

1997, s. 151).

Pti vyzkumu kvality Zivota je mozné vyuzit jak piistup kvantitativni (dotaznik), tak ptistup
kvalitativni (rozhovory, diskuze, vypravéni zivotniho piibéhu), pfipadné¢ kombinaci obou
metod. Interpretace vysledkt kvalitativniho Setfeni je ale Casto nejednoznacnd a mtize vést

k neptesnym zavéram (Brabcova et al., 2015, s. 402).
Kvantitativni hodnoceni kvality Zivota mize pouzivat generické nebo specifické néstroje.

Generické nastroje kvantitativniho Setfeni — posuzuji kvalitu Zivota obecné, bez vztahu ke
konkrétni nemoci, kterou pacient trpi. Vyhodou je, Ze s jejich pomoci Ize porovnavat kvalitu
Zivota osob srlznymi diagnézami — napf. pacientll s epilepsii a pacientli s astmatem

(Brabcova et al., 2015, s. 402).

Specifické nastroje kvantitativniho Setieni — Casto jsou spojeny s konkrétni nemoci, hodnoti
jeji zndmé charakteristiky. Povazovéany jsou za ptimétené;si a citlivéjsi. Piznaky typické pro
tuto nemoc vyznamné ovlivituji kvalitu Zivota nemocnych (napft. epileptické zachvaty), proto

jsou pro jeji hodnoceni vhodné;jsi specifické néstroje (Brabcova et al., 2015, s. 402).

Pro spolehlivé méfeni kvality zivota je nutné zajistit, aby mél méfici nastroj dostatecnou

reliabilitu a validitu.

Reliabilita (spolehlivost, hodnovérnost) dotazniku znamena schopnost dotazniku
zachycovat spolehlivé a presné zkoumané jevy. Dilezita je vnitini konzistence dotazniku,
tzn., Ze spolu jednotlivé polozky néstroje souvisi a ze skutecné¢ méfi jeden koncept (tj. kvalitu
zivota). Reliabilita se vyjadiuje koeficientem Cronbachova a, vyjadfujicim stupen vnitini
konzistence (ma vyznam korela¢niho koeficientu od 0 do 1). Dotaznik by m¢l dosahnout
koeficientu 0,7 a vice — pak je dostatecné spolehlivy (Jednoduché dotaznikové Setfeni, 2013,

online).

Validitou (platnosti postupu) dotazniku se rozumi, ze skute¢né zjistuje to, co zjisStovat ma,
tj. to, co je vyzkumnym zamérem. Pokud je validita nizka, je jasné, Ze nastroj zjistuje néco
jiného, nez co zjiStovat mél. Dostatecné vysoka reliabilita je nezbytnym piedpokladem dobré
validity dotazniku, 1 kdyZz sama o sob¢ jesté validitu nezarucuje (Jednoduché dotaznikové

Setfeni, 2013, online).

27



2.2 Kyvalita Zivota epileptika

Epilepsie je chronické onemocnéni, které kromé zdravotnich problému pfinasi pacientim
I problémy socialni, pfi¢emz stigmatizace (oznaCovani, labeling) pacienta s epilepsii muze
vést az k socidlnimu vylouceni. Stigmatizace lidi s epilepsii se netyka jen vefejnosti, ale casto
1 zdravotnickych pracovnika, ucitelti, pracovnikii bezpecnostnich slozek. V dasledku toho se
muze zhorSit u pacientti i vnimani sebe sama (sebestigmatizace), kdy pacient piejima postoje
vefejnosti, coZ nasledné muze vést ke snizeni sebedliivéry a sebeucty a zhorSeni nejen situace
nemocného, ale celé jeho rodiny. V Ceské republice se stigmatizace dle vysledkd vyzkumné
zpravy z roku 2017 projevuje hlavné v zaméstnani. Sebestigmatizace je nizka, ale ma dopady
na Zivot lidi. Opatfenimi navrhovanymi pro feSeni tohoto problému jsou programy zameétené

na vefejnost i na lidi s epilepsii (Stigmatizace lidi s epilepsii, 2017, s. 23).

Pti 1écbé antiepileptiky mohou byt nepiijemnym nezddoucim ucinkem sexualni dysfunkce.
Dle studii se ukazuje, Ze n¢ktera antiepileptika ptimo ovliviiuji hladiny pohlavnich hormonii,
jind ovliviiuji sexualni chovani. Tyto vedlejsi ucinky mohou mit vliv na compliance pacienta,
zptisobovat problémy v intimnich vztazich a nepfiznivé ovliviiovat kvalitu zivota (Latalova

a Pidrman, 2007, s. 360-363).

Mnoho pacientd, ktefi jsou jiz dlouhodobé bez zachvatd, stale trpi psychickymi a socialnimi
nasledky zachvatovitého onemocnéni. Omezeni, ktera s sebou nese toto onemocnéni, mohou
byt eliminovana jednak vhodnou antiepileptickou lécbou a zéaroven psychologickou,
psychiatrickou a v neposledni fad¢ i socialni pomoci kombinovanou s vhodnym vzdélavanim
vetejnosti (Bajacek, 2005. s. 47).

2.3 Méreni kvality Zivota u dospélych s epilepsii

Vysledkem chronické povahy epilepsie je Casto dlouhotrvajici vztah mezi neurologem,
pacientem a Cleny pacientovy rodiny. Malo Casu ale ¢asto zbyva na zjiStovani vlivu nemoci
na pacientiv zivot. Ugelem dotaznikt kvality Zivota je zlepSeni péde o pacienta, podpora
rozhodovéani o moznostech 1é€by a hodnoceni alokace zdrojii. Sttedem zdjmu jsou fyzické,

psychologické a socialni dopady nemoci (Cramer et al., 1998, s. 81).

Studie nastrojii pro meéteni kvality zivota u pacienti s epilepsii provedena v roce 2005
hodnotila celkem 203 clanki z Medlinu a Cochrane Database (v anglictingé, némcing,
francouzstiné, Spanélstin€, portugalStiné a italStin¢) publikovanych do konce roku 2002.

Vyzkumnici identifikovali Sest dotaznikd, které spliiovaly nasledujici tfi pozadavky: validitu,
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rozsifenost pouziti a specifi¢nost domén — WPSI, ESI-55, QOLIE-89, QOLIE-31, QOLIE-10,
Liverpool Batteries. Oznaclili je za dotazniky prvni volby pii zkoumdéni kvality zivota
dospélych s epilepsii (Maurizio et al.,, 2005, online). Pro na§ vyzkum byl vybran
sebeposuzovaci dotaznik QOLIE-31-P.

2.3.1 Dotazniky QOLIE

Webova stranka neziskové organizace Epilepsy Foundation of America (EFA) nabizi na
svych strankach https://www.epilepsy.com stazeni dotazniki tykajicich se kvality zivota
a vaznosti zachvatii jak u dospélych, tak adolescenti. Dotazniky maji copyright, ale jednotlivé
kopie pro osobni potiebu lze z webovych stranek stdhnout. Pro jiné vyziti je tfeba kontaktovat
Joyce Cramer, prezidentku Epilepsy Therapy Project, na adrese joyce.cramer@gmail.com.
Mozné je stahnout mimo jiné dotazniky Quality Of Life In Epilepsy (QOLIE-31) a Patient
Weighted Quality Of Life In Epilepsy (QOLIE-31-P ).

QOLIE-31

Dotazniku QOLIE-31 (verze 1.0) ptedchazel dotaznik QOLIE-89, ktery byl vyvinut
a validovan v roce 1995 (Validity of outcome measures, 2017, online) a jenZ obsahoval
17 multipolozkovych $kal (99 otazek) vcetné sedmi Skal 36poloZzkového prizkumu zdravi

organizace RAND (SF-36).

Originalni americka verze dotazniku QOLIE-31 byla vytvofena v roce 1998. Autory jsou
L. Bryant-Comstock L, J. A. Cramer, O. Devinsky, B. Hermann, K. Meador a K. Perrine
a drzitelem autorskych prav anglické verze pro USA je RAND, americka neziskova instituce

na podporu vyzkumu (Mapi Research Trust, 2018, online).

Dotaznik QOLIE-31 (verze 1.0) byl z pivodniho dotazniku odvozen expertnim panelem
(QOLIE Development Group) vroce 1998, ponechano bylo 7 nejrelevantnéjSich
multipolozkovych skal (31 otazek) tykajicich se HRQOL z nasledujicich oblasti: strach ze
zachvatu, celkova kvalita zivota, zivotni spokojenost, energie/Unava, kognitivni funkce,
1éCebny efekt, schopnost zatazeni do spolecnosti. Pacienti jsou dotazovani na jednotlivé
polozky nékolikrat, to jim umoZziuje nahlédnout své obtize z riznych uhli, coz ovliviiuje
skore a zvySuje reliabilitu. Celkové skore QOLIE-31 se ziska jako vézeny primér dil¢ich
skore jednotlivych multipolozkovych skal. Vynechany byly poloZzky relativné obecné, jako je
naptiklad bolest, a vybrany byly ty, které jsou pro epilepsii relevantni. Vybér polozek
QOLIE-31 byl zaloZen na analyze dat sesbiranych ze skupiny 304 dospélych muzii a Zen,
kteti trpéli epileptickymi zachvaty. Vysledky jsou obvykle prezentovany v podobé sumarnich
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skore, kterd nabyvaji hodnot 0-100, vyssi hodnoty znamenaji vyssi kvalitu zivota. Celkové
skore QOLIE-31 se ziskd pouzitim vazené¢ho primeéru skore u jednotlivych skal. Dotaznik
QOLIE-31 byl vroce 2007 psychometricky ovéfen na populaci 221 ¢eskych pacienti
s epilepsii, viz nize (Cramer et al., 1998, s. 82; Brabcova et al., 2011, s. 73; Validity of

outcome measures, 2017, online).

Pfi ovéfovani dotazniku mély vSechny Skaly adekvatni rozsah variability, primérné skore
bylo 55-67, koeficient wvnitini konzistence reliability (Cronbachova o) byl v rozmezi
a=0,77 (schopnost zatazeni do spole¢nosti) do a=0,85 (kognitivni funkce). Opakovany test

ukazal reliabilitu mezi 0,64-0,85 (Cramer et al., 1998, s. 83).

Srovnanim validity a reliability zkraceného dotazniku QOLIE-31 s ptivodnim dotaznikem
QOLIE-89 dosli vyzkumnici k zavéru, ze ackoli ma dotaznik méné domén, je vhodnou
nahradou za plvodni dotaznik a poskytuje spolehlivou informaci o kvalité¢ zivota lidi

s epilepsii (Cramer, 1998, s. 85).

Sebeposuzovaci dotaznik kvality Zivota s epilepsii — dotaznik QOLIE-31-P

Dotaznik Patient Weighted Quality Of Life In Epilepsy (QOLIE-31-P, Sebeposuzovaci
dotaznik kvality Zivota s epilepsii), ktery byl zvolen pro na§ vyzkum, je variantou
originalniho dotazniku QOLIE-31. Mapuje HRQOL o0sob s epilepsii starSich 18 let. Drzitelem
autorskych prav verze 2 dotazniku z roku 2003 je QOLIE Develompent Group. Dotaznik se
sklada ze dvou oblasti: prvni tvofi vliv na emociondlni a psychologickou slozku osobnosti,
druhou ovlivnéni zdravotnich a socialnich problémi. Polozky jsou méfeny na 4—6bodové
Likertoveé Skale, ktera umoziiuje zjistit obsah postoje respondenta 1 piibliznou silu tohoto
postoje. QOLIE-31-P se lisi od pivodniho dotazniku otazkami, které byly ptidany ke kazdé
ze sedmi subskal a v nichZ pacient sdm hodnoti své celkové problémy. Pfiddna byla také
polozka Zadajici pacienty, aby zhodnotili dileZitost tématu kazdé subskaly vzhledem ke vSem
39 polozkam a vSem subskalam. Pro nové pfidané polozky vztahujici se k potizim je
vytvofena pétibodova Skala (viibec ne, do ur¢ité miry, sttedné, hodné&, velmi mnoho), v niz je
hodnoceni pievedeno do stupnice 0-100. Vyssi skore znamena lepsi kvalitu Zivota, nizsi skore
nizsi kvalitu zivota (Quality-of-life tools, 2017, online; Validity of outcome measures, 2017,

online).

Pieklad QOLIE-31
Potieba vyuziti dotazniku pro mezinarodni studie s vyzadala precizni pieklad a adaptaci na

kulturni zvyklosti zemi, kde bude pouzivan. V soucasnosti existuje preklad do 25 jazyki
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(Mapi Research Trust, 2018, online). Drzitelem autorskych prav vSech jazykovych mutaci je
QOLIE Development Group. Mezindrodni harmonizace origindlniho dotazniku QOLIE-31
(americké verze v anglictiné 1.0) si vyzadala fadu adaptaci, aby se vyvarovala dvojznacnosti,
vyhovéla mistnim zvyklostem, ale zlstala konzistentni s ptivodni anglickou verzi (Cramer et
al., 1998, s. 84). Preklad provedl MAPI Research Institute (Lyon, Francie). Americké verze
byla ptelozena do kazdého jazyka dvéma nezavislymi profesiondlnimi piekladateli (rodilym
mluvéim daného jazyka a bilingvnim zdrojového jazyka, tedy americké anglictiny). Pieklad
pak prekladatel¢ sladili s mistnim vyzkumnikem QOL. Nésledné byla tato verze opct
prelozena do zdrojového jazyka jinym profesiondlnim piekladatelem. Druhé slad’ovani
piekladu bylo testovano na 5 pacientech s epilepsii v kazdé cilové zemi. Testy potvrdily
validitu a reliabilitu dotazniku v kazdé jednotlivé zemi (Cramer, 1998, s. 83). QOLIE-31 se

vewr

1998, s. 86).

Cesky pieklad QOLIE-31

Hodnoceni psychometrickych vlastnosti ¢eského piekladu QOLIE-31 bylo provedeno na
souboru 221 pacient S epilepsii mezi 18 a 81 lety, ktefi vyplnili dotaznik pfi své pravidelné
navstévé ambulance na Neurologické klinice Fakultni nemocnice v Hradci Kralové.
Z celkového poctu bylo 123 Zen (55,7 %) a 98 (44,3 %) muzi, pramerny vek byl 40,6 rokl
a prumérnd doba epilepsie 18 let. Frekvence zachvatii byla rozdélena do Sesti kategorii:
39,7 % pacientti nemélo v minulych dvou letech zadny zachvat; 13,1 % nemélo zadny zachvat
V poslednim roce; 25,7 % meélo méné nez 12 zachvatl v predchazejicim roce; 15,4 % mélo
Vv minulém roce vice nez 12 zachvati (obvykle vice nez jeden zachvat mésicné); u 3,7 % se
zopakoval zachvat po dlouhé dobé (nejméné dvou let) bez zachvati a 2,3 % pacientli bylo
nove diagnostikovanych (n€kolik dnli nebo mésict pred studii). Test mél potvrdit shodnou
vnitini konzistenci a validitu s origindlem dotazniku. Kromé¢ epilepsie mélo 101 (43,9 %)
pacientl jeSté dalsi nemoci (astma, diabetes, hypertenzi, migrénu, depresi) nebo neurologické
poruchy (hemiparézu, poranéni hlavy, omezeni pohybovych funkci). Pacienti neméli
s vyplilovanim dotazniku problém, 58 % odpovédélo na vSechny otazky. Nejcastéji
nezodpovézenou otazkou bylo ,fizeni. Vnitini konzistence kazdé subskaly byla nad
pfijatelnym standardem 0,7, kromé& celkové kvality Zivota. Cronbachova a pro QOLIE-31
byla 0,70, u jednotlivych skal se pohybovala mezi 0,68 a 0,89 (Tlusta et al., 2007b, s. 407-408).

Vsechny subskaly QOLIE-31 jsou zavislé na frekvenci zachvatl, tento vliv byl vysoce

signifikantni. Lidé bez zachvatii v poslednich dvou letech méli nejvyssi skore, zatimco
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pacienti s minimaln¢ 12 zachvaty v poslednim roce méli skore nejnizsi. Nové diagnostikovani
jejich strachem z antiepileptické medikace, ale mohl by byt interpretovan i jako pfilis maly
pocet pacienti v dané kategorii. Hodnoty # indikujici vysoky efekt (n >0,37) frekvence
zachvatli na vSechny subskaly kromé lécebného efektu, u néjz byl zaznamenan stfedni vliv

frekvence zachvata (7 >0,24).

Ceska verze QOLIE-31 spliiuje stanovena kritéria pro validitu a reliabilitu. Jedna se o citlivy

nastroj, ktery zohlednuje frekvenci zachvati a sebehodnoceni celkového stavu (Tlusta et al.,
2007Db, s. 411).
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Il. VYZKUMNA CAST

3 Vyzkumné otazky

1. Jak velké obavy maji ze zachvatu muzi ¢i Zeny s epilepsii?
2. Jaké obavy maji epileptici z nezadoucich u€inkt antiepileptik na své zdravi?
3. Jaké omezeni maji epileptici v socialni oblasti?

4. Jaké je celkové hodnoceni kvality zivota u muzi a Zen s epilepsii?

3.1 Metodika vyzkumu

Cil vyzkumu: Cilem této prace je zjistit a zhodnotit celkovou kvalitu Zivota u pacientl

s epilepsii ve v€ku nad 18 let pomoci standardizovaného dotazniku QOLIE-31-P.

Charakteristika souboru respondentii: Pro tuto praci byli vybrani pacienti, ktefi trpi
epilepsii, jsou starsi 18 let, mluvi ¢esky a dochazi do neurologické ambulance, poptipadé jsou

hospitalizovani na neurologickém oddéleni.

Metodika vyzkumu: Sbér dat byl proveden pomoci standardizovaného dotazniku
QOLIE-31-P. Dotaznik sleduje subjektivni hodnoceni sedmi subskal, které jsou zaméfeny na
energii, emoce, kazdodenni ¢innosti, duSevni €innosti, vedlejsi €¢inky 1€kl na epilepsii, potiZze
se zachvaty a nakolik trapi pacienta kvalita Zivota. Dalsi dilezité otazky se tykaji subjektivni
kvality zZivota a jak hodnoti pacienti sviij zdravotni stav. Dotaznik uzavira celkové skore, kde
je zjistovana celkova kvalita Zivota ze vSech oblasti subSkaly. Tyto otazky jsou zjisStovany
pomoci skalovych a demografickych otazek, do kterych patii vék a pohlavi pacienta. Zbytek
otazek je skalovych, kdy jsou vysledky vyhodnocovany v bodovani od 1-4, 1-5 a 1-6. V tomto
bodovani neni zcela jasné dané, Ze 1 je nejlepsi a 4, 5, 6 je nejhorsi, v kazdé otazce je
hodnoceni odlisné. Celkovou kvalitu Zivota hodnoti pacienti na Skale od 0-10. V této otazce je
0 nejhorsi kvalita zivota a 10 nejlepsi mozna kvalita Zivota. Hodnoceni u zdravotniho stavu je
od 0-100 %, kdy se hodnotni 0 % jako nejhorsi a 100 % jako nejlepsi. O povoleni pouzit
dotaznik pro vyzkum byla pozaddana Joyce Cramer, prezidentka Epilepsy Therapy Project,
ktera poskytla Cesky pieklad dotazniku (piil. A), skoérovaci manudl (ptfil. B) a povoleni
dotaznik pouzit (pril. C).
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Zpracovani a sbér dat: Dotazniky byly umistény na neurologickém odd¢leni a v laboratofi
EEG v obdobi 1. 2. — 29. 3. 2018 a rozdavany diky vstficnosti zdravotnich sester, které se
aktivné zapojily do ziskavani dat a svoleni pacientd K jejich vyplnéni. Vyplnény dotaznik
vlozil pacient do obalky, zalepil a vratil zodpovédnému pracovnikovi zpét. Zalepené obalky
byly vlozeny do sbérné krabice, kde byly ulozeny az do konce sbéru dat. Z EEG laboratofe Si
pacienti odnaseli dotazniky domu a pii kontrole v neurologické protizachvatové ambulanci je
vyplnéné vraceli v zalepené v obalce. Dotazniky byly opét ulozeny ve sbérné krabici. Celkem
bylo rozdano 60 (100 %) dotazniki. V EEG laboratoti 40 (66,6 %) dotaznikl
a 20 (33,3 %) dotazniki na neurologickém lizkovém oddéleni. Z celkového poctu
60 (100 %) dotaznikt se vratilo 44 (73,3 %) dotaznikd, pticemz 5 dotaznikd,
tj. 11,36 % z navracenych dotaznikd, bylo vyfazeno pro netplné vyplnéni. Do vyzkumu bylo
zahrnuto celkem 39 ftadné vyplnénych dotazniki. Dotazniky byly zpracovany pomoci
Microsoft Office Excel do tabulek a grafi.
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4  Prezentace vysledkii

VEK - MUZI S EPILEPSIi
Vékové skupiny absolutni cetnost relativni ¢etnost v %
18-29 let 6 31,60 %
3049 let 8 42,10 %
50 a vice let 5 26,30 %
celkem 19 100 %

Tabulka 1 Vékové skupiny — muZi s epilepsii

Celkem se vyzkumu zGcastnilo 19 (100 %) muzd. Nejvétsi pocet muzi je ve vékovém
rozmezi 30-49 let, které je zastoupeno 8 (42,1 %) respondenty. Ve vékovém rozmezi
18-29 let je 6 (31,6%) respondentl, nejméné muzi — 5 (26,3%) — je zastoupeno V nejvyssi

vékové kategorii nad 50 let.

VEK — ZENY S EPILEPSII
Vékové skupiny absolutni Cetnost relativni ¢etnost v %
18-29 let 8 40,00 %
30-49 let 7 35,00 %
50 a vice let 5 25,00 %
celkem 20 100 %

Tabulka 2 Vékové skupiny — Zeny s epilepsii

Vyzkumu se zacastnilo celkem 20 (100 %) Zen, nejvice jich je mezi 18-29 lety — 8 (40%),

v rozmezi mezi 30-39 lety je 7 (35%) pacientek, nejméné se zapojilo zen nad 50 let, kterych je

— stejné jako muzu v této vékové skupiné — pouze 5 (25%).

VEK - BEZ OHLEDU NA POHLAVi RESPONDENTU
Vékové skupiny absolutni Cetnost relativni ¢etnost v %
18-29 let 14 35,90 %
30-49 let 15 38,50 %
50 a vice let 10 25,60 %
celkem 39 100%

Tabulka 3 Vékové skupiny bez ohledu na pohlavi respondenti

Tabulka uvadi celkovy pocet respondenti bez ohledu na pohlavi. Z celkového poctu
39 (100 %)  respondent
Vv poctu 15 (38,5 %) pacientii. Nejméné respondentti je ve skupiné nad 50 let — 10 (25,6 %)

nejvice  zastoupena veékovad  skupina 3049

a skupina 18-29 let je zastoupena 14 (35,9 %) respondenty.
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Otazka ¢. 1 — Jak byste celkové hodnotil/a kvalitu svého Zivota?

Jak byste celkové hodnotil/a kvalitu svého Zivota?
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Obrazek 2 Jak byste celkové hodnotil/a kvalitu svého Zivota?

Z grafu na obrazku 2 je ziejmé, jak hodnotili epileptici celkovou kvalitu svého zivota.
V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a O - je nejhorsi vysledek v bodovani.
Nejvyssi celkové hodnoty kvality Zivota dosahlo 8 zen (20,5 %) ve véku mezi 18-29 lety.
Mezi muzi zaznamenala nejvys$si kvalitu Zivota skupina mezi 3049 lety — 8 muzu (20,5 %).
Pocet 7 (17,9 %) zen a 8 muzt (20,5 %) ve vékovém rozmezi 30-49 let dosahuji téméf stejnou

kvalitu Zivota.

Otazka ¢. 2 - Citil/a jste se pln/a elanu?

Citil/a jste se pln/a elinu?
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Obrazek 3 Citil/a jste se pIn/a elanu?

V grafu na obrazku 3 znamena bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek
v bodovani. V tomto grafu zjistujeme, kolik elanu citi epileptici? Na tomto grafu je vidét, ze

nejvice eldanu mélo 8 (31,2 %) muzi ve véku 30-49let. Naopak nejnizsi skorovani a tudiz stav,
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kdy jich chybél elan, mélo 7 (27,3 %) zen ve vékovém rozmezi 30-49 let. Témét shodné
hodnoty, které vypovidaji o tom, Ze elan okolo 50 % mélo 6 (23,4 %) muzt ve véku 18-29let
a 8 (31,2%) Zen ve véku 18-29 let.

Otazka &. 3 - Byl/a jste pln/a energie?

Byl/a jste pin/a energie?
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Obrizek 4 Citila jste se pIn/a energie?

V grafu na obrazku 4 znamena bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek
v bodovani. Tato otazka zjist'uje, kolik energie citi pacienti s epilepsii. Nejvétsi energii nad 70
% citilo 8 (20,5 %) muzt ve v€kové skupiné 30-49let. Naopak nejmensi energii lehce nad 40
% citilo 7 (17,9%) Zen ve veku 30-49 let a 5 (12,8 %) muzl nad 50 let citilo energii na 44 %.

Otazka ¢. 4 - Citil/a jste se vyCerpan/a?

Citil/a jste se vy¢erpan/a?
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Obrazek 5 Citil/a jste se vyCerpan/a?
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V grafu na obrazku 5 znamena bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek
v bodovani. Tato otazka je zamétena nakolik se pacienti s epilepsii citi vyCerpani. Z tohoto
grafu vyplyva, Ze nejvice vycerpani se citi 5 (12,8%) muzii ve v€ku nad 50 let. Nejméné
vycerpanych je 8 (20,5 %) muzi ve véku 30-49 let. Nejméné vycerpané Zeny jsou ve véku

nad 50 let v poctu 5 (12,8 %) respondentd.

Otazka ¢. 5 - Citil/a jste se unaven/a?

Citil/a jste se unaven/a?
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Obrizek 6 Citil/a jste se unaven/a?

V grafu na obrazku 6 znamena bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek
v bodovani. Na tomto grafu je znazornéné, jak citi epileptici unavu. Nejmens$i Ginavu citi
5(12,8 %) zen ve véku nad 50 let. Naopak nejvétsi tnavu maji muzi v poctu
5 (12,8 %) respondentt ve veéku nad 50 let. Velmi pickvapivé bylo zjisténi, ze

6 (15,4 %) muzu ve véku 18-29 let citi také velkou unavu.
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Otazka ¢. 6 - Nakolik vas celkové trapi vySe zminéné problémy a potiZe s energii?

Nakolik Vias celkove trapi vyse zminéné problémy a

potize s energii?
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Obrazek 7 Nakolik Vas celkové trapi vySe zminéné problémy a potiZe s energii?

Graf na obrazku 7 popisuje problémy respondentid s energii. V tomto grafu je bodové skore
100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Oblast energie s sebou pfinasi
vycerpani, inavu nebo byt plny energie a citit se pln/a elanu. Nejmensi problémy s energii je
zaznamenano u 8 (20,5 %) muzi ve vekové skupiné 30-49 let. U Zen ve vSech vékovych
kategoriich nejsou rozdily moc odli$né, nejvétsi energii ma 5 (12,8 %) zen ve véku nad 50 let.

Nejvice vycerpani jsou muzi ve véku nad 50 let, ktefi skorovali nejméné.

Otazka €. 7 - Byl/a jste velmi nervézni?

Byl/a jste velmi nervémi?
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Obrazek 8 Byl/a jste velmi nervozni?
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Graf na obrazku 8 ukazuje, jakou nervozitu citi pacienti s epilepsii. V tomto grafu je bodové
skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Nejvetsi nervozitu jsme
zaznamenali u 5 (12,8%) muzd ve veéku nad 50 let. Naopak nejmensi nervozitu pocitovalo

8 (20,5 %) zen ve vékovém rozmezi 18-29 let.

Otazka ¢. 8 - Mél/a jste takovou depresi, Ze Vas nic nemohlo rozveselit?

Meél/a jste takovou depresi, Ze Vis nic nemohlo
rozveselit?
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Obriazek 9 Mél/a jste takovou depresi, Ze Vas nic nemohlo rozveselit?

Tento graf zndzornuje depresivni naladu u epileptikll. V tomto grafu je bodové skore 100 -
nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Nejvice depresivné ladénych bylo
5 (12,8 %) muzd ve véku nad 50 let. Naopak 8 (20,5 %) muzd, 7 (17,9 %) zen ve véku
30-49 let a 8 (20,5 %) zen ve véku 18-29 let nepocitovali depresi téméet vitbec.
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Otazka ¢. 9 - Pocit'oval/a jste klid a pohodu?

Pocit’oval/a jste Klid a pohodu?
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Obrizek 10 Pocit'oval/a jste klid a pohodu?

Graf na obrazku 10 znazoriuje, jak pocit'uji epileptici klid a pohodu. V tomto grafu je bodové
skoére 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Nejvétsi klid a pohodu
zaziva 8 (50, %) muzt ve véku 30-49 let. V poctu 5 (12,8 %) dotazovanych ve v€ku 50 a vice

let udava nejmensi klid a pohodu.

Otazka ¢. 10 - Pocit’oval/a jste pesimismus a smutek?

Pocit’oval/a jste pesimismus a smutek?
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Obrazek 11 Pocit'oval/a jste pesimismus a smutek?

V grafu na obrazku 11 vidime, jak pocituji epileptici pesimismus a smutek. V tomto grafu je
bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Pacienti ve véku
nad 50 let v poctu 5 (12,8 %) dotazovanych opét udavaji nejvetsi pesimismus a smutek.
Nejméné pesimistické a smutné jsou v poctu 5 (12,8 %) zen ve v€ku nad 50 let a 8 zen

(20,5 %) ve véku 18-29 let.
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Otazka ¢. 11 - Byl/a jste St’astny/a?

Byla jste Stastny/a?
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Obriazek 12 Byl/a jste St’astny/a?

V grafu na obrazku 12 je znazornéné to, jak se pacienti s epilepsii citi $tastni. V tomto grafu
je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Nejvétsi pocit
Stésti pocituje 8 (20,5 %) muzi ve veéku 30-49 let a to ze 70 %. Nejméné §t’astni jsou muzi

nad 50 let v poétu 5 (12,8 %) dotazovanych. Ostatni respondenti pocit'uji §tésti okolo 60 %.

Otazka ¢. 12 — Nakolik vas celkové trapi emocni problémy a potize?

Nakolik vis celkove trapi emocni problémy a potize?
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Obrazek 13 Nakolik Vas celkové trapi emocni problémy a potiZe?

Graf na obrazku 13 ukazuje, jak pocit'uji respondenti problémy s emocemi. V tomto grafu je
bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorSi vysledek v bodovani. Emocnimi
problémy se rozumi nervozita, deprese, pesimismus, smutek. Opakem téchto emoci je klid,

pohoda a pocit $tésti. Nejveétsi emocni problémy a potize ma skupina 5 (12,8 %) muzi ve
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veku nad 50 let. Naopak 5 (12,8 %) zen v tomto vékovém rozmezi nad 50 let, 7 (17,9 %) zen

A4

ve veéku 30-49 a 8 (20,5 %) Zen ve veku 18-29 let nepocit'uji emoc¢ni problémy téméer zadné.

Otazka ¢. 13 - Omezoval vas Vas zdravotni stav ve spoleenském Zivoté - jako napi.

navstévy pratel nebo pribuznych?

Omezoval vas Vas zdravotni stav ve spolecenském
Zivoté?
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Obrazek 14 Omezoval Vas Vas zdravotni stav ve spoleenském Zivoté?

Z grafu na obrazku 14 je patrné, jak omezuje zdravotni stav epileptika jeho spolecensky Zivot.
V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani.
V poctu 8 (20,5 %) muzi ve véku 30-49 let neomezuje zdravotni stav ve spolecnosti témeét
vibec. Nejveétsi zdravotni omezeni ve spolecenském zivoté citi 5 (12,8 %) muzi ve véku nad

50 let.
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Otazka ¢. 14 -Volny ¢as — napf. zajmy, chozeni mimo domov

Volny ¢as - zijmy, chozeni mimo domov
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Obrizek 15 Volny ¢as napi. zajmy a chozeni mimo domov

Z grafu na obrazku 15 je patrné, jak omezuje pacienty epilepsie v jejich volném case, V jejich
zdjmovych aktivitich nebo chozeni mimo domov. V tomto grafu je bodové skoére 100 -
nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Nejmensi problémy v této oblasti ma
8(20,5 %) muzii ve véku 30-49let. Nejvice izolovani jsou muZzi Vv poctu

5 (12,8 %) dotazovanych ve véku nad 50 let.

Otazka ¢&. 15 - Rizeni auta nebo pouZivani dopravnich prostiedki

Rizeni auta nebo pouzivani dopravnich prostiedki
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Obrizek 16 Rizeni auta nebo pouZivani dopravnich prostiedki
Z grafu na obrazku 16 vyplyva, jak moc respondentim putisobi epilepsie problémy pii fizeni
auta nebo pii pouzivani dopravnich prostfedka. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi

vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Dle vysledk grafu je ziejmé, ze nejvetsi
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potize s fizenim vozidla nebo pouzivanim dopravnich prostiedkit ma 5 (12,8 %) muza ve

véku nad 50 let. Naopak nejmensi potize udava 8 (20,5 %) Zen ve véku 18-29 let.

Otazka €. 16 - Nakolik Vam vadi VaSe omezeni p¥i praci?

Nakolik Vam vadi Vase omezeni pii praci?
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Obrazek 17 Nakolik Vam vadi VaSe omezeni pii praci?

Graf na obrazku 17 ukazuje, nakolik omezuje epileptika nemoc pti praci. V tomto grafu je
bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Témér zadné
omezeni nepocituje 8 (20,5 %) muzi ve véku 30-49 let. Nejveétsi omezeni pii praci ma

5(12,8 %) muzt a 5 (12,8 %) Zen ve véku nad 50 let.

Otazka ¢. 17 - Nakolik Vam vadi VaSe omezeni v socialni oblasti?

Nakolik Vam vadi Vase omezeni v socialni oblasti?
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Obrazek 18 Nakolik Vam vadi VaSe omezeni v socialni oblasti?
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Graf na obrazku 18 ukazuje, nakolik epilepsiec mize omezit Zivot v socialni oblasti. V tomto
grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Nejvice
omezeni v socidlni oblasti jsou muZzi ve v€ku nad 50 let v poc¢tu 5 (12,8 %) dotazovanych.

Problémy s omezenim v socialni oblasti t¢émét nepocituje 8 (20,5 %) muzi ve véku 30-49 let.

Jaké omezeni maji epileptici v socialni oblasti (bez ohledu
na pohlavi)
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Obriazek 19 Jaké omezeni maji epileptici v socialni oblasti (bez ohledu na pohlavi)

Graf na obrazku 19 ukazuje, Ze nejmenSi omezeni v socidlni oblasti pocituje
9 (23,1 %) epileptikil ve vékové skuping 30-49 let. Zadny z dotazovanych ve vékové skuping
30-49 let neuvedl velké trapeni v socialni oblasti. Nejvétsi problémy v socialni oblasti uvedli

2 (5,13 %) dotazani ve vékové skupiné nad 50 let.

Otazka €. 18 - Nakolik Vas celkové trapi zminéné problémy a potiZe s provadénim

kaZdodennich ¢innosti?

Nakolik vas celkové triapi zminéné problémy a potize s
proviadénim kazdodennich cinnosti?
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Obriazek 20 Nakolik Vas celkové trapi vySe zminéné problémy a potiZze s provadénim kaZdodennich
¢innosti?
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Problémy, které ovliviuji kazdodenni ¢innosti, mohou epileptika ovliviiovat v prubéhu celého
zivota. V grafu na obrazku 20 je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi
vysledek v bodovéni. V téchto oblastech se zaméfime na spolecensky Zzivot, volnoCasové
aktivity, fizeni auta, omezeni pii praci a omezeni v socialni oblasti. Z grafu vyplyva, ze
nejmensi potize v oblasti dennich ¢innosti je zaznamenano u vékové skupiny 8 (20,5 %) muzi
ve véku 30-49let. Zeny 8 (20,5 %) nejvice skorovaly ve vékové skuping 18-29 let z toho
vyplyva, Ze vtomto v€kovém rozmezi maji Zeny pouze malé problémy s kazdodennimi
¢innostmi. Nejvétsi potize v kazdodennich ¢innostech jsme zaznamenali ve v€kové skupiné

nad 50 let, kdy 5 (12,8 %) muzii a 5 (12,8 %) Zen skoruji nejmén.

Otazka ¢. 19 - Bylo pro Vas obtizné premyslet nad problémy a FeSit je, napr. néco

planovat, rozhodovat nebo ucet se nové véci?

Bylo pro Vis obtizné piremyslet nad problémy a fesit je?
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Obrizek 21 Bylo pro Vas obtizné premyslet nad problémy a feSit je?

Graf na obrazku 21 znazorfuje, jaké obtiZe s pfemyslenim nad problémy a snahu fesit je, maji
pacienti s epilepsii. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi
vysledek v bodovani. Dotazovani v poc¢tu 5 (12,8 %) muzi ve véku nad 50 let a 6 (15,4 %)
muzl ve véku 18-29 let udavali nejvetsi potize s pfemysSlenim a feSenim problémi. Nejmensi
potize s ptemyslenim ma 8 (20,5 %) Zen ve véku 18-29let, 8 (20,5 %) muzti a 7 (17,9 %) Zen
ve véku 30-49 let.
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Otazka ¢. 20 - Mél/a jste béhem poslednich 4 tydnii néjaké potiZe s paméti?

MeéVa jste béhem poslednich 4 tydnu néjaké potize s
paméti?

792

B N

Iieny

18- 201et 30 - 49 let 50 +let

Obrazek 22 Mél/a jste béhem poslednich 4 tydni néjaké potiZe s paméti?

Graf na obrazku 22 vypovidé o potizich s pamé&ti u epileptikll. V tomto grafu je bodové skore
100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhors$i vysledek v bodovani. V poctu 6 (15,4 %)
dotazovanych muzi ve véku 18-29 let bylo uvedeno nejmensi skérovani, které znazoriuje
nejvetsi potize s paméti. Naopak 8 (20,5 %) Zen ve stejném veékovém rozmezi udava nejmensi

potiZe s paméti.

Otazka €. 21 - Méte potiZe si zapamatovat, co Vam lidé rikaji?

Maite potize zapamatovat si, co Vam lidé rikaji?
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Obrazek 23 Mate potiZe si zapamatovat, co Vam lidé rikaji?

Graf na obrazku 23 vypovida o potizich se zapamatovanim si, co lidé epileptikim fikaji.
V tomto grafu je bodové skére 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani.
Nejvetsi problémy se zapamatovanim si, co lidé ftikaji, jsme zaznamenali u 6 (15,4 %)

dotazovanych muzii ve véku 18-29 let a 5 (12,8 %) muzt nad 50 let. Nejmensi potize se

48



zapamatovanim si, ma 8 (20,5 %) muzt ve vékové skupiné 30-49 let. Z tohoto grafu vyplyva,

ze nejvetsi problémy se zapamatovanim Si, maji muzi.

Otazka ¢. 22 - Mate potiZe soustiedit se na ¢teni?

Mate potize soustiedit se na cteni?
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Obriazek 24 Maite potiZe sousti‘edit se na ¢teni?

Graf na obrazku 24 znazoriiuje potiZe se soustiedénim se na ¢teni u epileptika. V tomto grafu
je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Nejvétsi potize
se soustfedénim u ¢teni, je zaznamenano u 5 (12,8 %) dotazovanych muzii ve véku nad 50 let.

Potize se soustfedénim témér nepocituje 7 (19,9 %) dotazovanych Zen ve véku 30-49 let.

Otazka ¢. 23 - Mate potize soustiedit se v urcité chvili na provadéni jen jedné véci?

Mate potiZe soustiedit se v urcité chvili na provadeéni jen
jedné véci?
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Obrazek 25 Mate potiZe soustiedit se v urcité chvili na provadéni jen jedné véci?

V grafu na obrazku 25 lze sledovat potize epileptiki se soustfedénim se v urcité chvili na

provadéni jen jedné véci. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je
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nejhorsi vysledek v bodovani. Graf nam zobrazuje, ze u 8 (20,5 %) dotazovanych zen ve véku
18-29 let, 7 (17,9 %) Zen a 8 (20,5 %) muzd ve véku 30-49 let, maji minimalni potize
soustfedit se v urCité chvili jen na provadeni jedné véci. Nejvetsi potize se soustfedénim na

provadéni jen jedné véci ma 5 (12,8 %) muzi starSich 50 let.

Otazka ¢. 24 - Nakolik Vas obtéZuji potiZze s paméti?

Nakolik Vias obtézuji potize s paméti?
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Obrazek 26 Nakolik Vas obtéZuji problémy s paméti?

Graf na obrazku 26 uvadi, nakolik obtézuji epileptiky potize s paméti. V tomto grafu je
bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Zeny v poétu
7 (17,9 %) dotazovanych ve véku 30-49 let udavaji potize s paméti minimalni. Velké potize
S paméti jsme zaznamenali u 5 (12,8 %) muzt ve véku nad 50 let. Piekvapivym zjisténim je

I fakt, Ze velmi nizkého skorovani dosahlo 6 (15,4 %) muzt ve vékové skupiné 18-29 let.
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Otazka €. 25 - Nakolik vas celkové trapi zminéné problémy a potiZe s duSevnimi
¢innostmi?
Nakolik Vis celkove trapi vyse zminéné problémy a
potize s dusevnimi ¢innostmi?
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Obriazek 27 Nakolik Vas celkové trapi vySe zminéné problémy a potiZe s duSevnimi ¢innostmi?

Problémy s duSevnimi ¢innostmi jsou patrné hlavné v oblastech jako je planovéani véci,
rozhodovani, fesit problémy, zapamatovani si, soustfedénost na cCteni, soustfedénost pii
provadéni jedné Cinnosti. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je
nejhorsi vysledek v bodovani. Celkové trapeni se zminénymi problémy a potiZze s dusevnimi
¢innostmi znazorfiuje graf na obrazku 27. Nejvice se odrazilo u vékové kategorie
6 (15,3 %) muzi od 18-29 let a 5 (12,5 %) muzt nad 50 let. Naopak nejmensi problémy v této
oblasti s t¢éméf stejnym poctem bodt ma vékova skupina 5 (12,8 %) muzt a 7 (17,9 %) Zen ve

véku od 30-49 let.
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Otazka ¢. 26 - Nakolik Vas obtézuji vedlejsi fyzické ucinky lékii na epilepsii?

Nakolik Vis obtézuji vedlejsi fyzické ucinky 1éki na
epilepsii?
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Obrazek 28 Nakolik Vas obtéZuji vedlejsi fyzické acinky 1éka na epilepsii?

Z grafu na obrazku 28 je vidét, nakolik obtézuji epileptiky vedlejsi fyzické ucinky 1€kl na
epilepsii. V tomto grafu je bodové skoére 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek
Vv bodovani. Témér zadné vedlejsi ucinky 1€kt na epilepsii po fyzické strance zdravi udava
8 (20,5 %) dotazovanych muzi ve véku 30-49 let. Nejvétsi obtize s vedlejsimi ucinky 1€kl na

epilepsii po fyzické strance zdravi, udava 5 (12,8 %) muz starSich 50 let.

Otazka €. 27 - Nakolik Vas obtézuji vedlejsi psychické uéinky lékii na epilepsii?

Nakolik Vis obtézuji vedlejsi psychické ucinky léki na
epilepsii?
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Obrazek 29 Nakolik Vas obtéZuji vedlejsi psychické ucinky l1ékii na epilepsii?
Graf na obrazku 29 znazornuje, nakolik obtézuji pacienty, vedlejsi ucinky antiepileptik na
psychickou stranku zdravi. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je

nejhorsi vysledek v bodovani. Témét zadné vedlejsi ucinky antiepileptik po psychické strance
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zdravi udava 8 (20,5 %) muzi ve vékovém rozmezi 30-49 let. Nejvétsi problémy s vedlejSimi

ucinky antiepileptik na psychickou stranku zdravi udava 5 (12,8 %) muzi ve véku nad 50 let.

Otazka ¢. 28 - Déla Vam starosti, Ze Vam léky, které uzivate, mohou uskodit, pokud je
budete brat po delSi dobu?
Délid Vam starosti, Ze Vam léky, které uzivate, mohou

uskodit, pokud je budete briat delsi dobu?
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Obriazek 30 Déla Vam starosti, Ze Vam léKky, které uZivate, mohou uSkodit, pokud je budete brat delsi
dobu?

Graf na obrazku 30 ukazuje, kolik starosti dé€laji epileptikim léky, které uzivaji a mohou jim
po delsi dobé uzivani, uskodit. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je
nejhorsi vysledek v bodovani. Velké starosti z poskozeni dlouhodobého uzivani antiepileptik
jsme zaznamenali u 5 (12,8 %) muzi nad 50 let. Mal¢é starosti z poSkozeni, z dlouhodobého

uzivani antiepileptik, vykazovalo 8 (20,5 %) Zen ve véku 18-29 let.
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Otazka €. 29 - Nakolik Vas celkové trapi vySe zminéné problémy a potiZe s vedlejSimi

ucinky lékii na epilepsii?

Vedlejsi ucinky léku mna epilepsii
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Obrazek 31 Nakolik vas celkové trapi vySe zminéné problémy a potiZe s vedlejSimi ucinky 1€kt na
epilepsii?

V této problematice se zaobirame vysledky v oblasti vedlejSich fyzickych a psychickych
ucinki 1€kd na epilepsii a hodnoceni pacienta, zdali mu mohou tyto léky uSkodit. V tomto
grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Celkove
zminéné problémy s vedlejSimi GcCinky 1€kt znazoriiuje graf na obrazku 31. Nejhtie tyto
problémy snaSelo 5 (12,5 %) muzt a 5 (12,5 %) Zen ve véku nad 50 let. Nejmensi potize
s vedlej$imi ucinky antiepileptik mé 8 (20,5 %) muzi ve véku 30-49let. Nejvyssi skorovani
ma 8 (20,5 %) zen ve véku 18-29 let a z toho vyplyva, Ze maji pouze malé obavy z vedlejSich

ucinki antiepileptik.

Otazka €. 30 - Jak Casto v poslednich 4 tydnech jste se obaval/a dalSiho zachvatu?

Jak casto v poslednich 4 tydnech jste se obavala dalsiho
zachvatu?
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Obriazek 32 Jak casto v poslednich 4 tydnech jste se obaval/a dalSiho zachvatu?
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Graf na obrazku 32 ukazuje, jak se obavaji epileptici dal$iho zachvatu za posledni 4 tydny.
V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani.
Obavy z dalsiho zachvatu maji prevazné 5 (12,8 %) dotazovanych muzd ve véku nad 50 let.
Minimalni obavy z dal§iho zachvatu ma 8 (20,5 %) dotazovanych muzt a 7 (17,9 %) Zen ve

véku 30-49 let.

Otazka ¢. 31 - Mate obavy, Ze budete mit priSti mésic zachvat?

Mite obavy, Ze budete mit piiSti mésic zachvat?
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Obriazek 33 Mate obavy, Ze budete mit piiSti mésic zachvat?

Graf na obrazku 33 znazorniuje, jaké maji epileptici obavy z toho, ze budou mit pfisti mésic
zachvat. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek
v bodovani. Dotazovanych 7 (17,9 %) zen ve véku 30-49 let nemaji témér zadné obavy, ze
budou mit pfisti mesic zachvat. Nejvétsi obavy, ze budou mit pfisti mésic zachvat ma 5 (12,8

%) muzu ve véku nad 50 let.
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Otazka €. 32- Délate si starosti, Ze se pri zachvatu zranite?

Délite si starosti, Ze se pri zichvatu zranite?
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Obrazek 34 Délate si starosti, Ze se pri zachvatu zranite?

Graf na obrazku 34 znazoriuje strach epileptiktl, Ze se pii zachvatu zrani. V tomto grafu je
bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Obavy ze zranéni
se nejvice obava 5 (12,8 %) muzt nad 50 let a 8 (20,5 %) zen ve véku 18-29 let. Nejmensi

obavy, Ze se pti zachvatu zrani ma 8 (20,5 %) muzt a 7 (17,9 %) Zen ve véku 30-49 let.

Otazka €. 33 - Déla vam starosti, Ze se miiZete dostat do trapné situace nebo mit jiné

spolecenské problémy, kdyZ budete mit pri$ti mésic zachvat?

Déld Vam starosti, Ze se muZete dostat do trapné situace
nebo mit jiné spolecenské problémy, kdyz budete mit
pristi mésic zaichvat ?
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Obriazek 35 Déla Vam starosti, Ze se miiZete dostat do trapné situace nebo mit jiné spolecenské problémy,
kdyZ budete mit pFiSti mésic zachvat?

Graf na obrazku 35 ukazuje, jak déla epileptikiim starosti, Ze se mohou dostat do trapné

situace nebo mohou mit jiné spolecenské problémy, kdyby méli p#isti mésic zachvat. V tomto

grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Této
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situace se nejvice obava 8 (20,5 %) dotazovanych Zen ve véku 18-29 let. Z této trapné situace

maji nejmensi obavy 8 (20,5 %) muzi ve véku 30-49 let.

Otazka €. 34 - Nakolik Vas VaSe zachvaty obtézuji?

Nakolik Vs Vase zachvaty obtézuji ?
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Obrazek 36 Nakolik Vas Vase zachvaty obtézuji?

Graf na obrazku 36 ukazuje, nakolik zachvaty obtézuji pacienty s epilepsii. V tomto grafu je
bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani. Zachvaty jsou
velice nepfijemnou zalezitosti pro 8 (20,5 %) Zen s epilepsii. Respondenti ve véku 30-49 let

z toho 8 (20,5 %) muzi a 7 (17,9 %) Zen, obtézuji zdchvaty nejménc.

Otazka €. 35 — Nakolik vas celkové trapi vySe zminéné problémy a potiZe se zachvaty?

Nakolik vas celkové trapi vy$e zminéné problémy a
potize se zichvaty?
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Obrazek 37 Nakolik Vas celkové trapi vy$e zminéné problémy a potiZe se zachvaty?
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Graf na obrazku 37 zndzorniuje celkové problémy se zachvaty a ukazuji studii, kdy se pacienti
obavaji dalsiho zachvatu, nebo se boji, ze budou mit dalsi méesic zase zachvat, popiipade se
pii zachvatu zrani nebo se dostanou do trapné situace a budou mit spolecenské problémy.
V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovani.
Této situace se nejvice obava 5 (12,5 %) muzt ve véku nad 50 let. Nejmensi celkové obavy
ze zachvatli ma 7 (17,9%) zen a tém¢ér stejné obavy ma i 8 (20,5) muza ve vékovém rozmezi

30-49 let.

Otazka €. 36 - Jaka byla Kvalita Vaseho Zivota béhem poslednich 4 tydnii?

Jaka byla kvalita Vaseho Zivota béhem poslednich 4

- tydna ?
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Obrazek 38 Jaka byla Kvalita Vaseho Zivota béhem poslednich 4 tydnu

Graf na graf na obrazku 38 ukazuje, jaka byla kvalita Zivota u pacientt s epilepsii za posledni
4 tydny. V tomto grafu je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek
v bodovéni. Snizenou kvalitu Zivota pocitilo 5 (12,8 %) muza a 5 (12,8 %) Zen ve véku nad
50 let. Pomérn¢ vysokou kvalitu Zivota za posledni 4 tydny uvedlo 8 (20,5 %) muzi ve véku

30-49 let.
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Otazka ¢. 37 — Nakolik vas celkové trapi kvalita Vaseho Zivota?

Nakolik Vis celkové trapi kvalita VaSeho Zivota?
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Obrazek 39 Nakolik Vas celkové trapi kvalita Vaseho Zivota?

Nakolik celkové trapi kvalita zivota u pacientd S epilepsii, vidime na grafu 39. V tomto grafu
je bodové skore 100 - nejlepsi vysledek a 0 - je nejhorsi vysledek v bodovéani. Nejmensi
celkovou kvalitu zivota ma 5 (12,5 %) muzt ve veéku nad 50 let. Naopak nejvyssi celkovou
kvalitu Zivota pocituje 8 (20,5 %) Zen ve vékovém rozmezi 18-29 let a 7 (17,9 %) Zen ve
véku 30-49 let. Témét stejné hranice bodu a tudiz stejné vysokou celkovou kvalitu Zivota

dosahlo 8 (20,5 %) muzi ve véku 30-49 let.

Otazka & 38 — Jak dobry nebo $patny je podle Vaseho minéni Va§ ZDRAVOTNI
STAV?

Jak dobry nebo Spatny je podle Vaseho minéni Vas
zdravotni stav?
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Obriazek 40 Jak dobry nebo Spatny je podle Vaseho minéni Vas zdravotni stav?

V grafu na obrazku 40 je znazornéno, ze v celkovém méfitku je O — nejhorsi zdravotni stav

a 100 je nejlepsi zdravotni stav. Graf ndm zobrazuje, jak hodnoti epileptici svilj zdravotni

59



stav. Nejhorsi zdravotni stav zde udava 6 (15,4 %) muzi ve véku nad 18-29 let. Naopak
8 (20,5 %) zen ve veku 18-29 let udava nejlepsi celkovy zdravotni stav. Ve vékovém rozmezi
30-49 let u 8 (20,5 %) muzi a 7 (17,9%)zen je celkovy zdravotni stav téméf totozny.
U5 (12,5 %) muzi a 5 (12,5 %) zen ve v€ku nad 50 let je opét celkovy zdravotni stav témét

se stejnym bodovym

Primérné hodnoty vypoctu celkového skérovani

Celkove skore
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Obrazek 41 Celkové skore

Graf na obrazku 41 vypovida o celkové kvalité zZivota epileptikl, ze vSech oblasti tohoto
dotazniku, kdy nejvétsi dosazené mnozstvi bodd je 100 a nejnizsi dosazena hodnota je 0.
Nejlepsi kvalita Zivota je u 8 (20,5 %) muzl ve véku nad 30-49 let. Ve stejném vEkovém
rozmezi bodovalo 7 (17,9 %) zen, které udavaji také vysokou kvalitu Zivota. Ve véku
u5 (12,5 %) muzt nad 50 let, kde kvalita Zivota klesla pod 50 %. Téméi shodny pocet bodu
Vv celkové kvalité zivota udava 5 (12,5 % Zen ve véku nad 50 let a 6 (15,3 %) muzi ve véku

nad 18-29 let, kdy jejich kvalita zivota dosahovala mezi 61-63 %.
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Otazka ¢. 39 — Vezméte v uvahu v§echny otazky, které jste zodpovédél/a, a oznaclte,

prosim, ty oblasti, které jsou pro Vas v souvislosti s epilepsii v soucasné dobé dilezité

Tabulka 4 Poradi dileZitosti jednotlivych oblasti pro pacienty

1 2 3 4 5 6 7 celkem
AT 5(128%) 2(51%) 10(256%) 7(18%) 8(205%) 3(7,7%) 4(103%) 39 (100 %)
energie
5. 1(26%) 7(18%) 6(154%) 8(205%) 10(256%) 3(7,7%) 4(103%) 39 (100 %)
emoce
C kaZd.Odenm 12(30,7%) 9(231%) 3(7.7%) 9(231%) 5(128%) 1(26%) 39 (100 %)
c1nnosti
D. dusevni 4(103%) 11(282%) 6(154%) 8(05%) 6(154%) 3(7.7%) 1(26%) 39 (100 %)
c1nnosti
},3; .VedleJ,SIO 2(51%) 3(77%) 3(77%) 4(103%) 15(385%) 12(30,7%) 39 (100 %)
ucinky leka
F; obavy ze 4(103%) 2(1%) 2(1%) 1(6%) 3(77%) 11(282%) 16(41%) 39 (100 %)
zachvatu
G. Celkova

. 13(333%) 6(154%) 9(231%) 3(7,7%) 3(77%) 3(7,7%) 2(1%) 39 (100 %)
kvalita zivota

celkem 39 (100%) 39 (100 %) 39 (100 %) 39 (100 %) 39 (100 %) 39 (100 %) 39 (100 %) 100%

vvvvvv

V oblastech energie, emoci, kazdodennich ¢innosti, duSevnich Cinnosti, vedlejSich uc¢ink
1€k, obavy ze zachvatu nebo celkova kvalita zivota. Na prvni misto zafadilo

vvvvvv

13 (33,3 %) respondentti  celkovou kvalitu zivota. Druhé nejdilezit€jsi misto pro
10 (25,6 %) dotazovanych, oblast energie. Na ctvrtém misté dilezitosti, se v poctu
9 (23,1 %) respondentdl, zafadila oblast kazdodennich ¢innosti. Patou polozku dulezitosti,
zafadilo 10 (25,6 %) dotazovanych oblast emoci. Sestd polozka, kterou zafadilo
15 (38,5 %) dotazovanych, je oblast vedlejSich u¢inkt 1ékt. Nejméné dulezitou polozku,

oznacilo 16 (41 %) respondentti, obavy ze zachvatu.
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DISKUZE

Epilepsie je charakterizovana trvalou predispozici k epileptickym zachvatim, které maji
neurobiologické, kognitivni, psychologické a socialni disledky (Prochézka, 2010, s. 11).
Tématu kvality Zivota pacientli s epilepsii se vénuje fada studii jak ¢eskych, tak zahrani¢nich.
Byla vSak nalezena pouze jedna studie provedend za pouziti nami zvoleného
sebeposuzovaciho dotazniku QOLIE-31-P. Zdroje pouzit¢ pro srovnani pochazeji

Z primérniho vyzkumu.

Dotaznik byl rozddn 50 pacientim s epilepsii, vratilo se 39 (78 %) spravné vyplnénych
dotazniki, z toho 20 (51,3 %) spravné vyplnénych dotaznikd odevzdaly zeny a 19 (48.7 %)

muzi.
Vyzkumna otazka ¢. 1: Jak velké obavy maji ze zachvatu muZi/ Zeny s epilepsii?

Otazka zjistuje, nakolik zatézuji zachvaty pacienty v zavislosti na pohlavi a v€ku. Této
problematice se v dotazniku QOLIE-31-P vénuji otazky ¢. 30, 31, 32, 33 a 34. Tato
problematika je velmi diskutované téma, protoze zachvaty zna¢né zneptijemnuji Zivot témef
vSem epileptikim ve vSech v€kovych skupinach. Za nejvétsi problém tuto oblast povazuji
muzi nad 50 let (celkem 5, 12,8 % z celkového poctu dotazovanych). Tato skupina dosahla na
100 bodové Skale hodnoty 41,7, pficemZ vyssi hodnoty znamenaji vyssi kvalitu zivota a nizsi
hodnoty niZsi kvalitu Zivota. Divodem je patrné obava, ze se pfi padu mohou poranit, coz
pfinasi dalsi komplikace s hojenim ran, ptedevsim pokud je pacient diabetik. Riziko recidivy
zéachvati, miize vést k poranéni nemocnych, které je ve staii relativné vysoké, proto se 1écba
zahdji jiz po prvnim neprovokovaném epileptickém zachvatu a byva jiz celozivotni
(Komarek, Marusi¢, 2010, s. 329). Problémy, které s sebou zachvaty pfinasi, jsou i trapné
situace vedouci k spolecensky nepfijatelnému chovani — osahdvani se, rozepinani odévu,
nékdy dojde k odchodu moci a stolice (Mandakova et al., 2014, s. 25). Tyto situace mohou
pacienty psychicky poznamenat a dlouhodobé psychicky poskodit. Zyvalova (2007), ktera
pouzila pro svoji studii dotaznik QOLIE 31, doS$la k naprosto rozdilnym vysledkim. V jeji
studii bylo zji§téno, Ze nejmensi obavy ze zachvatu maji muzi v nejvyssi vékové skupiné.
Tato rozdilnost ve vysledcich vyzkumu muze byt zpisobena nizkym poctem respondent

V nejvyssi vékové skupiné v obou studiich.

Dalsi nejpocetnéjsi skupinou, kterd uvadi, ze ji zachvaty obtézuji, jsou zeny ve véku 18-29 let

— celkem 8 (20,5 %). I pfesto, Ze jsou epileptici edukovani v nutnosti dodrzovat rezimova
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opatfeni, v tomto v€kovém obdobi se mladi chtéji bavit a radi navstévuji kluby nebo
diskotéky, kde si pod vlivem i malého mnozstvi alkoholu a svételnych zableskl ze
stroboskopu mohou pfivodit epilepticky zachvat. Mnohdy k vyvolani zachvatu staci pouze
zapnuta televize. Bohuzel, n€kdy se muze ptihodit, Ze pii zachvatu dojde k inkontinenci mo¢i
nebo stolice. Zalezitost télesné Cistoty je velmi choulostivd a je velmi dilezité, aby
zdravotnici jednali s velkou empatii. Pokud tato situace nastane v mist¢, kde je vEtsi kumulace
lidi, je to pro pacienty velice trapna zalezitost, ktera muze vést ke spoleCenskym problémum
aizolaci. Péce zdravotnika nespociva jenom v tom, aby zajistili Zilni vstup a oSetfili zranéni
zpusobené zachvatem, ale aby byli ohleduplni v situacich, které mohou epileptika psychicky
dlouhodobé poznamenat a poskodit a to bez ohledu na vék ¢&i pohlavi. Cechova (2009), ktera
vyuzila pro svou praci také dotaznik QOLIE-31, uvedla, Ze z vysledki jejiho statistického
vyzkumu vyplyva, Ze Strach ze zachvatu neni ovlivnén vékem, mezi v€kovymi skupinami
nebyl prokdzan statisticky vyznamny rozdil. Toto zjisténi se neshoduje s nasimi vysledky,
podle nichz jsou obavy ze zachvatu rozdilné jak v jednotlivych vékovych skupinach, tak mezi

pohlavimi.

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaké obavy maji epileptici z neZadoucich ucinki antiepileptik na

své zdravi?

Vyzkumnd otdzka zjiStuje vedlej$i Uc¢inky antiepileptik na fyzické a psychické zdravi
epileptikli. V této otdzce jsou zaclenény otazky z dotazniku €. 26, 27 a 28. Celkovy pocet
dotazovanych 39 (100 %) hodnotil svoje obavy v oblasti vedlejSich G¢inkt na své fyzické
zdravi ve velmi dobrych vysledcich a to predevsim 8 (20,5 %) muzu ve v€kové skupiné 30—
49 let, kde na stobodové stupnici dosahla takto v€kova skupina na hodnotu 96,9. Takto
vysoké skorovani je nejspiSe v disledku dobré fyzické kondice v tomto vékovém obdobi, kdy
muzi jsou v plné fyzické sile a vlivem moderni doby, kdy jsou dostupna rtizna sportoviste,
jsou tito muzi skvéle fyzicky vitalni. OvSem jsou tu jistd omezeni, kdy je u urcitého druhu
sportu nutna konzultace s I¢kafem, a to zejména jizda na kole. Podle Stehlikové et al. (2016)
je mozno provozovat vétSinu sportl, ale je vhodné, aby byl n€kdo nablizku, kdo je schopen
poskytnout prvni pomoc. Neni divod se vyhybat ani plavani, ale je nutné informovat
plavcika, ze ma pacient epilepsii. Prili§ velké riziko existuje predevsim u potapéni, proto neni
dorucovano. Bohacova (2015) ve své bakalatské praci uvedla vystup ze svého vyzkumu, kdy
nejniz8i skoérovani bylo ve vekovém rozdéleni 30-50 let a naopak nejvySe skorovali
dotazovani ve véku nad 50 let. Jeji zavéry se s nasSimi neshoduji. Nejhorsi problémy

s fyzickym zdravim se v nasi studii potvrdily u 5 (12,8 %) muz ve véku nad 50 let, ktefi
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skorovali 55 bodii z maximalni hodnoty 100 bodi. Domnivame se, Ze pficinou takto nizkého
bodového ohodnoceni je vyssi primérny veék, ktery dosahl 68,2 rokli u dotazovanych ve
veékové skupiné nad 50 let. Oblast dusevniho zdravi je téméf bodové srovnatelna se
skorovanim v oblasti fyzického zdravi. Nejvyssi psychickou stabilitu udava 8 (20,5 %) muztu
epileptikii ve véku 30-49 let, kdy na bodové skale uvedli 96,9 bodii z maximalni hodnoty
100 bodt. Bohacova (2015) ve svém vyzkumu zhodnotila, ze nejméné skorovala veékova
skupina 30-49 let. Opét se vysledky naSich studii bodové lisi. Nejnizsi bodového ohodnoceni
je u5 (12,8 %) muzi ve véku nad 50 let. Problém muze nastat i tim, pokud se objevi prvni
epilepticky zachvat po 50. roce zivota a pacient ptijde o fidi¢sky prikaz, vznika situace, kdy
spousta muzl pfichazi o zaméstnani. Tato zalezitost je psychicky zatézujici pro epileptika,
ktery vlastnil fidi¢sky prikaz, v kazdém vékovém obdobi. Podle Komarka a Marusic¢e (2010)
vede diagnoza epilepsie ke ztrat¢ zaméstnani nebo ke zhorSenym podminkam pii jeho

hledani, a to vede ke zhorSeni kvality zivota.
Vyzkumna otazka €. 3: Jaké omezeni mayji epileptici v socialni oblasti?

Cast vyzkumného dotaznikového Setfeni zjistuje, jaké omezeni maji epileptici 39 (100 %)
Vv socialni oblasti. Tato otazka je uvedena v dotazniku pod ¢islem 17 a vSichni respondenti
odpovidali na bodové skdle 1 — viibec netrapi, 2, 3, 4, 5 — velice trapi. Omezeni ve
spolecenském Zivoté nejméné pocituje 15 (38,46 %) respondentti ve véku 30-49 let. Mizeme
se tedy domnivat, Ze nejspiSe z dlvodu dobré kompenzace epilepsie vhodnymi antiepileptiky
a vyhybanim se rizikovym situacim, nedochazi k omezeni v jejich spolec¢enském zivoté a maji
vhodné uplatnéni v zamé&stnani. Dle Stehlikové et al. (2016) antiepileptika epilepsii neléci,
pouze snizuji riziko vzniku dalSiho zachvatu. V kazdodennim zivoté mizeme potkat lidi, kteti
maji epilepsii, a viilbec nepoznate, Ze ji maji, pokud je epilepsie dobie kompenzovana tito lidé
Ziji a pracuji jako bez epilepsie. Z vysledkt Bohacové (2015) vyplynul fakt, Ze muzi a Zeny
ve v€ku 30-50 let vnimaji nejvice negativni dopad v socialni oblasti. Tato rozdilnost mezi
naSimi vyzkumy mohla byt z divodu snizené kompenzace epilepsie u téchto dotazovanych.
Respondenti 10 (25,64 %) ve véku nad 50 let udavaji znaéné omezeni Vv socialni oblasti. Dle
mého minéni muze vlivem komorbidit ve stafi dochazet k horsi kompenzaci epilepsie. Dle
Komarka a Marusice (2010) ve stafi nartsta vyssi incidence vyskytu epilepsie a dochazi ke
zménam farmakodynamiky a farmakokinetiky antiepileptik. Z tohoto tvrzeni vyplyva, ze
zhorsenim kompenzace epilepsie a narustanim vyskytu zachvati mize dojit k socialni izolaci,
ktera znacné¢ omezuje spoleCensky zivot. Bohacova (2015) udava, Ze jeji respondenti ve véku

nad 50 let v jejim vyzkumu skorovali nejvyse, z ¢ehoz vyplyva, Ze je epilepsie v socialni

64



oblasti neomezuje. Tyto vyzkumy se neshoduji, nejspise z diivodu nizkého poctu respondentii

V nasem vyzkumu.

Vyzkumna otazka ¢. 4 Jaké je celkové hodnoceni kvality Zivota u muzu a Zen s epilepsii?
Tato vyzkumna otazka zjistuje celkové hodnoceni kvality zivota u muzl a Zen s epilepsii.
Touto vyzkumnou otazkou se zabyva graf 39. Skorovaci manual ma znazornéné celkové
skore kvality zivota u epileptikt v tabulce 2. Nejprve se secte celkové bodové ohodnoceni ze
vSech otazek, které se vydeli poctem otazek a vysledek zapiseme do tabulky 2 jako sub total.
Distress score nam udava celkové zhodnoceni utrap ve vSech otazkéach, kdy respondenti
zaznamenavaji své trapeni v odpovéedi 1 - viibec ne, 2 - do urcité miry, 3 — stiedné, 4 - hodné,
5 — velmi mnoho, které se ve skorovacim manualu ptfevedou do celkové hodnoty
v procentech. Sub-Scale Weighted Total zjistime vysledkem Subtotal, ktery vydélime poctem
otazek a nasledné¢ vydélime procenty z distress score. VSechny hodnoty zapisujeme do
tabulky 2 a nasledné secteme. Celkovy pocet Sum Weights vydélime celkovym poctem Sum
Distress a vysledek vynasobime 100. Timto vysledkem zjistime FINAL QOLIE-31-P SCORE
neboli celkovou hodnotu kvality Zivota u epileptiki. Nejvyssi dosazend hodnota je 100 boda
udava 8 (20,5 %) muzia ve veékoveé skupiné 30-49 let, kdy jejich celkova kvalita Zivota
dosahuje 76,6 bodu. TéméF stejné vysokych hodnot dosahlo 8 (20,5 %) zen ve véku 18-29 let
Vv poétu 72,8 bodt a 7 (17,9 %) zen ve véku 30-49 let v poctu 72,9 bodi. Myslim, Ze takto
vysokého bodového hodnoceni se dosahlo diky velmi dobré informovanosti epileptikii,
vhodnou terapii a edukaci se zvySuje kvalita zivota na takto vysoké hodnoty. Dle Marusice
(2011) je kompenzace jednim ze zakladnich cili 1écby epilepsie, vymizenim zachvati dochazi
jednoznacné ke zlepSeni kvality Zivota pacienta. Nejniz§i hodnoty v mém vyzkumu doséhlo
5 (12,8 %) muzi nad 50 let v€ku. Domnivam se, Ze takto nizké vysledky jsou ovlivnény
nizkym poctem respondentli. Je mozZné, Ze takto nizkou kvalitu Zivota maji z divodu, Ze
primémy vek pacientd byl 68,2 rokl a vlivem komorbidit a moznosti horsi kompenzace
antiepileptik se zvySuje pocet zachvatii, které mohou snizovat kvalitu Zivota. Dle Komarka
a Marusice (2010) mtze byt problematické vynechavani davek nebo opakované uziti davky
léku s naslednymi ptechodnymi nezddoucimi ucinky. Vyhodné je wvyuziti lékového
davkovace. Tuto vyzkumnou otdzku nemtizeme porovnat s zadnou praci, protoZe dotaznik
QOLIE-31-P zatim nikdo do svého vyzkumu nepouzil, ale z naseho vyzkumu bylo zjisténo,

ze mladi lidé hodnoti svoji kvalitu zivota mnohem 1épe nez pacienti ve vyssim véku.
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ZAVER

Hlavnim cilem prace bylo zjisténi celkové subjektivni kvality Zivota v ruznych oblastech
zivota, které¢ se tykaji problémi a potizi S energii, emocemi, kazdodennimi c¢innostmi,
duSevnimi ¢innostmi, vedlej$imi ucinky 1éka na epilepsii, zachvaty a spokojenosti s kvalitou
zivota, se kterymi se musi pacienti s epilepsii denné potykat. Teoreticka ¢ast se zabyva
problematikou spojenou s onemocnénim epilepsie, obsahuje zakladni rozdéleni epileptickych
zachvatli, moznosti vhodné terapie a psychickou zéatéz, kterou nemoc epilepsie piinasi.
Vyznam ulohy sestry v pé¢i o pacienty s epilepsii je dal$i dulezitou soucasti této prace.
Nejobsahlejsi ¢asti teoretické Casti je kvalita zivota, kde jsou zminény dotazniky, z nichz

vznikl dotaznik QOLIE-31-P, ktery byl pouzit pro vyzkum Vv této praci.

Z vyzkumu bylo zjisténo, ze epilepsie vyrazné ovliviiuje celkovou kvalitu zivota. Na
zaklad¢ dotaznikového Setieni bylo vyhodnoceno, ze nejvyssi celkovou kvalitu zivota udava
8 (20,5 %) muzi ve vékovém rozmezi 30-49 let. Zeny nad 50 let udavaji lepsi kvalitu Zivota
nez muzi ve véku 18-29 let. Je dilezité neustale pfipominat nutnost dodrzovani rezimovych
opatieni a pravidelné uzivani antiepileptické medikace. Zachvatli se obava vétsina epileptikil
a vlivem téchto zachvatl se zna¢né sniZuje kvalita Zivota. Dobfe kompenzovani epileptici
maji vys$i kvalitu Zivota. Farmakorezistentni epileptici veskeré svoje nadéje vkladaji do

epileptochirurgicke 1é€by, po niz o¢ekavaji zlepSeni kvality Zivota.

Nizky skor témét ve vSech zivotnich oblastech, které dotaznik obsahuje, méli muZzi nad 50 let
v poctu 5 (12,8 %) dotazovanych. K témto vysledkim mohlo dojit i vlivem komorbidity
U pacientt, kdy jejich primérny vék dosahoval 68,2 roki a celkovy pocet dotazovanych v této
vekové skupiné byl pouze 5 muzli. Vlivem takto vysokého primérného véku u téchto
respondentii se nabizi myslenka, ze vSechny nové situace, které vznikaji ve vyssim véku, jsou
velmi psychicky i fyzicky zatézujici a vlivem Spatné adaptability K novym situacim muze
dojit u téchto pacientll K naprosté izolaci. Dalsi faktem dle Marusice je, Ze mezi nejCastéjsi
pfi¢iny epilepsie patii 1 neurodegenerativni onemocnéni, coz by mohlo byt jednou z dalSich

pficin, proc¢ tito pacienti dosahli takto nizkého skorovani

Dalsi skupinou, ktera velmi nizko skorovala, bylo 6 (15,4 %) muzd ve véku 18-29 let.
Domnivam se, ze se jedna pfevazné o dekompenzované nebo farmakorezistentni pacienty, coz
velmi snizuje kvalitu Zivota. Dle Dolezalové (2015) je cilem epileptochirurgické 1écby

dosazeni bezzachvatovosti, pficemz se pozornost soustied’'uje na dopad epileptochirurgické
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1é¢by na ostatni aspekty zivota pacienta ve vztahu k zaméstnanosti a ke kvalité Zzivota.
V tomto vékovém obdobi jsou zachvaty velmi citlivé téma, protoze vlivem zachvati mize
dojit ke spole¢enskym problémim. Dal§im diivodem Kk nizkému skérovani maie byt i fakt, Ze
Vv ptipad¢ opakujicich se zachvatti nemohou vlastnit fidi¢sky prikaz a tim je omezeny 1 vybér
povolani. Pfi¢in, které mohou ovlivnit nizké skorovani v tomto vékovém obdobi, je opravdu
mnoho. Jako posledni zde uvadime fakt, Ze nutnost dodrzovani rezimovych opatfeni je na
kazdodennim poifadku. V ptipad¢, Ze se pacient nechce pfizpusobit podminkam, které s sebou
epilepsie piinasi, pije alkohol, nav§tévuje diskotéky, kde jsou zablesky stroboskopu, nebo
nedodrzuje dostate¢ny spankovy interval ¢i neakceptuje nutnost medikace antiepileptiky, je

o 24 v

ohrozen dal$imi zachvaty, které jsou nejcastéjsi pti¢inou snizeni kvality Zivota.

Dotaznikovym Setfenim bylo zjiSténo, Ze 8 (20,5 %) zen ve v&ku 18-29 let mélo vzdy vyssi
dosazené hodnoty nez muzi v tomto vékovém obdobi. Nizsi skorovani mély pouze u otazek,
které se tykaly dalSiho zachvatu, zranéni pfi zéchvatu nebo Se situaci souvisejici se
zachvatem, jejimz vlivem se dostavaji do trapné situace. Takto nizké skorovani je nejspiSe
z divodu, Ze vSechny zalezitosti v souvislosti se zachvaty jsou velmi choulostivé. V tomto
vekovém obdobi, kdy si epileptici hledaji partnery pro zivot nebo vybiraji vhodné zaméstnant,
jsou obavy ze zachvatu psychicky néarocné. DalSim aspektem takto nizkého skorovéni
Vv oblastech zachvatli muze byt planované rodicovstvi. Dle Komarka (2010) miiZze nastat
zhorSeni epilepsie v I. a III. trimestru a béhem laktace, proto je vhodné t€hotenstvi planovat

v

na obdobi optimalni kompenzace epilepsie vhodnou monoterapii v nejniZsi a€inné davce.

Zeny 7 (17,9 %), které se zdastnily dotaznikového Setfeni ve véku 30-49 let, dosahly velmi
vysokého skorovani témeéf ve vSech oblastech. Niz§i skorovani dosahly pouze v oblastech,
které se tykaly snizeného eldnu, energie a vyCerpani. Tato situace miize nastat v obdobi, kdy
maji Zeny epilepticky malé déti a péce o né je mize velmi vyCerpavat. V hodnoceni kvality

zivota v celkovém skore dosdhly Zeny v tomto vékovém rozmezi druhé nejvyssi bodovani.

Nadprimérné skorovani dosahlo 5 (12,8 %) zen ve véku nad 50 let. Témét ve vSech
oblastech, které jsou v dotazniku, dosahovaly tyto Zeny velmi vysokého bodovani. Zeny
skorovaly nejnize pouze v jedné otazce tykajici se starosti, ze 1éky, které uzivaji, jim mohou
uskodit, pokud je budou brat delsi dobu. Bylo zde zjiSténo, ze kvalita Zivota téchto zen je
podstatné vyssi nez u muzu v této veékové skupiné. Tato rozdilnost je ziejmé z divodu, ze
zeny se rychleji adaptuji na nové situace a jsou dislednéjsi v dodrzovani rezimovych

opatienich.

67



Pouzita literatura

BAJACEK, M., 2005. Kvalita Zivota u pacientd s epilepsii. Zdravotnické noviny. 54(47),
Lékarské listy, 2-3. ISSN 0044-1996.

BEDNARIK, J., Z. AMBLER, E. RUZICKA et al., 2010. Klinickd neurologie. Cdst
specidalni. Praha: Triton. ISBN 978-80-7387-389-9.

BRABCOVA, D., J. BERAN aJ. MINHOVA, 2011. Jak souvisi kvalita Zivota epileptikt
s jejich dispozicemi k neurotickym porucham? Ceskd a slovenska psychiatrie. 107(2), 73 -77.
ISSN 1212-0383.

BRABCOVA, D., J. KOHOUT a P. KRSEK, 2015. Moznosti sledovani a hodnoceni kvality
zivota u déti a dospivajicich s epilepsii ve svété a v Ceské republice. Ceskd a slovenska

neurologie a neurochirurgie. 78(4), 401-405. ISSN 1210-7859.

BURESOVA, J., 2007. Epilepsie. In: KANOVSKY, Petr a Roman HERZIG. Specidini
neurologie. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2007, 5-12. ISBN 978-80-244-
1664-9.

CRAMER, J. A. et al., 1998. Development and cross-curtural translations of a 31-item quality
of life in epilepsy inventory. Epilepsia. 39(1), 81-88. ISSN 1528-1167.

DOLEZALOVA, I. et al., 2016. Epileptochirurgicka 1é¢ba zlepsuje kvalitu Zivota — vysledky
dotaznikové studie. Ceskd a slovenska neurologie a neurochirurgie. 79/112(4), 430-439.
ISSN 1210-7859.

Edukace pacienta s epilepsii [online], 2018. Hradec Kralové: Vyssi odborna skola
zdravotnickd a Stiedni zdravotnicka Skola. [cit. 2018-03-30]. Dostupné z:

https://ose.zshk.cz/vyuka/edukace.aspx?id=12

GURKOVA, E., 2011. Hodnoceni kvality Zivota: pro klinickou praxi a osetiovatelsky vyzkum.
Praha: Grada. ISBN 978-80-247-3625-9.

HERMANOVA, E., 2012. Kvalita Zivota a jeji modely v sou¢asném socialnim vyzkumu.
Sociologia. 44(4), 407-425. ISSN 0049-1225.

HOVORKA, J. a T. NEZADAL, 2010. Adolescence. In: NEMCOVA, 1. a J. ZARUBOVA.
Zena a epilepsie. Praha: Ob&anské sdruzeni EpiStop. ISBN 978-80-903979-3-4.

68



HOVORKA, J., 2011. Volba antiepileptické 1é¢by na dvou osach: 1. podle typu epileptickych
zachvatt/syndromu a podle priorit antiepileptika; 11. podle individuality pacienta. Neurologie
pro praxi. 12(2), 91-97. ISSN 1213-1814.

Jednoduché dotaznikové setreni [online]. Olomouc: Univerzita Palackého, 2013 [cit. 2018-03-

02]. Dosupné z: http://vedajezabava.upol.cz/docs/jak udelat dotaznik.pdf
KOMAREK, V, 1997. Epileptické zichvaty a syndromy. Praha: Galén. ISBN 80-85824-56-6.

KOMAREK, Vladimir a Alena ZUMROVA, 2008. Détskd neurologie: vybrané kapitoly.
2. vyd. Praha: Galén. ISBN 978-80-7262-492-8.

KOMAREK, V. a P. MARUSIC, 2010. Epilepsie. In: BEDNARIK, J., Z. AMBLER,
E. RUZICKA et al. Klinickd neurologie. Cast specidlni. Praha: Triton. ISBN 978-80-7387-
389-9.

KRALICEK, P., 2011. Uvod do specidlni neurofyziologie. 3., pteprac. vyd. Praha: Galén.
ISBN 978-80-7262-618-2.

KUBA, R., 2010. U divek a Zen ve fertilnim véku se bez valproatu neobejdeme. Neurologie
pro praxi. 11(6), 429-431. ISSN 1213-1814.

LATALOVA, K. a V. PIDRMAN, 2007. Vliv antiepileptik na sexualni funkce. Neurologie
pro praxi. 8(6), 360-362. ISSN 1213-1814.

MAGIORKINIS, E. et al., 2014. Highights in the history of epilepsy: the last 200 years.
Epilepsy research and treatment [online]. 2014(2014) [cit. 2017-11-29]. Dostupné z:
https://www. hindawi. com/archive/2014/582039/#B14

MANDAKOVA, L. et al., 2014. Epilepsie a zaméstndni: privvodce problematikou pro
zameéstnance. Praha: Obc¢anské sdruzeni EpiStop. ISBN 978-80-903979-2.

MAPI RESEARCH TRUST, 2018. Quality of life in epilepsy inventory-31 (QOLIE-31)
[online]. Mapi Research Trust, ©2018 [cit. 2018-03-02]. Dostupné z: https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/quality-of-life-in-epilepsy-inventory-31

MARES, J., 2006. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich. Brno: MSD. ISBN 80-86633-65-9.

MARES, J., J. BISCHOPOVA a S. JEZEK, 2008. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich
s epilepsii: predb&zné sdéleni. In: MARES, J. (ed.). Kvalita Zivota u déti a dospivajicich I11.
Brno: MSD. S. 203-218. ISBN 978-80-7392-076-0.

69



MARUSIC, P. a H. KRIITOVA, 2011. Kompenzovany pacient s epilepsii —
cesta a cil. Neurologie pro praxi. 12(6), 407-410. ISSN 1213-1814.

MARUSIC, P. a Z. VOITECH, 2015. Epilepsie. In: STETKAROVA, L. et al. Moderni
farmakoterapie v neurologii. Praha: Maxdorf, s. 37-57. ISBN 978-80-7345-453-1.

MAURIZIO, A. L. et al., 2005. Epilepsy and quality of life in adults: a review of instruments.
Epilepsy research [online]. 66(1-3), 23-44 [cit. 2018-03-02]. ISSN 0920-1211. Dostupné z:
https://doi.org/10.1016/j.eplepsyres.2005.02.009

NEMCOVA, I. a J. ZARUBOVA (eds.), 2010. Zena a epilepsie. Praha: Ob&anské sdruzeni
Epistop. ISBN 978-80-903979-3-4.

NOVOTNA, I, L. ZICHOVA a D. NOVAKOVA, 2008. EEG, epilepsie a diferencidlni
diagnostika poruch védomi. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych

zdravotnickych oborti v Brné. ISBN 978-80-7013-472-6

NOVOTNA, I, 2014. Epilepsie a jiné poruchy védomi. Practicus. 13(6), 22-24. ISSN 1213-
8711.

PAYNE, J., 2005. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: Triton, 2005. ISBN 80-7254-657-0.

PAZOURKOVA, M. et al., 2015. Vyznam magnetické rezonance v diagnostice
epilepsie. Ceskd a slovenska neurologie a neurochirurgie. 78(4), 394-400. ISSN 1210-7859.

PORTER, R., 2013. Déjiny mediciny: od starovéeku po soucasnost. V ¢eském jazyce vyd. 2.
Praha: Prostor. ISBN 978-80-7260-287-2.

PROCHAZKA, T., 2010. Epilepsie u dospé&lych: klasifikace a 1é¢ba. Psychiatrie pro praxi.
11(4),149-151. ISSN 1213-0508.

Quality-of-life tools [online]. Epilepsy Foundation, ©2017 [cit. 2018-03-02]. Dostupné z:

https://www.epilepsy.com/learn/professionals/resource-library/quality-life-tools

REKTOR, I. a H. OSLEJSKOVA, 2010. Stru¢na epileptologie pro praxi. Olomouc: Solen.
ISBN 978-80-87327-38-8.

SEIDL, Z., 2015. Neurologie pro stadium 1 praxi. 2. pieprac. a dopl. vyd. Praha: Grada. ISBN
978-80-247-5247-1.

STEHLIKOVA, P. a E. MODRA, 2016. Zdkladni informace o epilepsii. Praha: Spole¢nost
,E“. ISBN 978-80-906-432-1-5.

70



Stigmatizace lidi s epilepsii: vyzkumna zprava: draft 2017 [online]. Spole¢nost E. 24.05.2017
[cit. 2018-03-30]. Dostupné z: http://new.spolecnost-e.cz/o-epilepsii/vyzkumna-
zprava_draft 2017 05 24-2/

TLUSTA, E. et al., 2007a. Psychometric properties of the Czech version of the Quality of life
in epilepsy inventory (QOLIE-31). Epilepsy and Behaviour. 10(3), 407-411. ISSN 1525-
5050.

TLUSTA, E. et al., 2007b. Sledovéni spotieby star§ich a novych antiepileptik v Ceské
republice v obdobi 1999-2004. Ceskd a slovenskd farmacie. 56(1), 37-41. ISSN 1210-7816.

TOMASEK, M. a P. MARUSIC, 2005. Epilepsie a epileptické zachvaty
u dospélych. Postgradudlni medicina. 7(6), 641-647. ISSN 1212-4184.

Validity of outcome measures. In Brivaracetam (Brivlera) [online]. Ottawa: Canadian
Agency for Drugs and Technologies in Health, 2017 [cit. 2018-03-01]. Dostupné z:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK447903/#app5.53

WHO, 2016. History of epilepsy [online]. Markham: Epilepsy Canada, ©2016 [cit. 2017-11-
29]. Dostupné z: http://www. epilepsy. ca/diagnosis-and-treatment. htmi

ZARUBOVA, J., 2010. U divek a Zen ve fertilnim véku se bez valproatu obejdeme:
1é¢ba valproatem v populaci mladych zen. Neurologie pro praxi. 11(6), 428-429. ISSN 1213-
1814.

ZARUBOVA, J. a P. CEPICKY, 2010. Perimenopauza a postmenopauza. In: NEMCOVA, L.
a]. ZARUBOVA (eds.). Zena a epilepsie. Praha: Ob&anské sdruzeni Epistop, s. 85-98. ISBN
978-80-903979-3-4.

ZVAROVA, Jana. 1. Zaklady statistiky pro biomedicinské obory. Praha: Karolinum, 2004
ISBN 80-7184-786-0.

71



Piilohy

Piiloha A — Sebeposuzovaci dotaznik QOLIE-31-P (VEIZE 2) ....cccveveiieieeieiiece e
Ptiloha B — Skorovaci manudl QOLIE-31-P .......c.cccooiiiiiiiiiiiiiiie s

Ptiloha C — Povoleni pouzit dotaznik

72



Priloha A — Sebeposuzovaci dotaznik QOLIE-31-P (verze 2)

Subjektivni kvalita Zivota u pacientl s epilepsii:
QOLIE-31-P (Verze 2.0, Czech)

dnesni datum : Cislo navstévy:

T NI (N | L

den mésic rok

jméno a pfijmeni pacienta (inicialy pacienta): pohlavi:

O muz
O Zena

&islo pacienta: datum narozeni:
TR Yy T
den mésic  rok

Upozornéni: Pokud jste béhem poslednich ctyi hodin mél/a jednoduchy nebo komplexni parcialni
zachvat, pripadné pokud u Vas béhem poslednich 24 hodin doslo ke generalizovanému
tonicko-klonickému zachvatu, vypliite tento dotaznik pozdéji.

POKYNY:

Tento prizkum je zaméfen na Vase zdravi a kazdodenni ¢innosti. Odpovézte na kazdou otazku
zakrouzkovanim odpovidajiciho &isla (1,2,3...).

Pokud si nejste jist/a, jak na néjakou otédzku odpovédét, zvolte, prosim, nejlepsi odpovéd, kterou mizete, a na
okraj pfipiste pozndmku nebo vysvétleni. Pokud potfebujete pfi éteni nebo vyplfiovani formulafe pomoc, obratte
se na nas.

1. Jak byste celkové hodnotil/a kvalitu svého Zivota?
(zakrouzkujte dole na $kéle jedno ¢islo)

© © © & ® ®

\ | \ \ \ \ \ | | |

|
10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

nejlepsi mozna nejhorsi mozna
kvalita Zivota kvalita Zivota

Patient Weiy hted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND. Development of the QOLIE-31-P.

QOLIE-31-P (Czech) 1710
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CastA
Nasledujici otazky se tykaji toho, jak jste se CITIL/A béhem poslednich 4 tydni. U kaZdé otazky oznadte,
prosim, takovou odpovéd, ktera nejlépe vystihuje, jak jste se citil/a.

Jak casto v poslednich 4 tydnech:
(zakrouZkujte jedno ¢islo na kaZdé radce)

dost

porad vatsinou gasto obéas  malokdy nikdy
2. jste se citil/a pln/a elanu? 1 2 3 4 ) 6
3. jste byl/a pin/a energie? 1 2 3 4 5 6
4. jste se citil/a vy&erpan/a? 1 2 3 4 5 6
5. jste se citil/a unaven/a? 1 2 3 4 5 6

Projdéte pouze otazky v ¢asti A a uvaZte, jaky celkovy dopad mély tyto problémy na Vas Zivot v poslednich 4
tydnech.

(zakrouzkujte jedno &islo)

do urgité velmi
viibec ne miry stiedné hodné mnoho
6. Nakolik Vés celkové trapi vyse zminéné problémy a 1 2 3 4 5

potize s energif?

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 2/10
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CastB
Nasledujicf otazky se tykajf toho, jak jste se CITIL/A béhem poslednich 4 tydnii. U kazdé otézky oznadte,
prosim, takovou odpovéd, ktera nejlépe vystihuje, jak jste se citil/a.

Jak ¢asto v poslednich 4 tydnech:

(zakrouZkujte jedno &islo na kaZzdé rédce) .
ost

porad vtsinou Gasto ob&as malokdy nikdy
7. jste byl/a velmi nervézni? 1 2 3 4 5 6
8. jste mel/ga takovou depresi, Ze Vas nic nemohlo 1 2 3 4 5 6
rozveselit?
9. jste pocitoval/a klid a pohodu? 1 2 3 4 5 6
10. jste pocitoval/a pesimismus a smutek? 1 2 3 4 5 6
11. jste byl/a stastny/a? 1 2 3 4 5 6

Projdéte pouze otazky v éasti B a uvazte, jaky celkovy dopad mély tyto problémy na Vas Zivot v poslednich 4
tydnech.

(zakrouZzkujte jedno &islo)

do urgité velmi
viibec ne miry stiedné hodné mnoho
12. Nakolik Vas celkové trapi vy$e zminéné emodéni 1 2 3 4 5

problémy a potize?

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 3/10
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CastC
Dalsi otazky se tykaji toho, jak se CITITE a jaké pripadné problémy jste mél/a béhem poslednich 4 tydnd pfi

provadén kazdodennich CINNOST/. U kaZdé otazky oznacte, prosim, takovou odpovéd, ktera nejliépe vystihuje,
Jak jste se citil/a.

Dalsi otédzka ma za Ukol Zjistit, jak se CITITE a jak se Vam dafilo.

Jak casto v poslednich 4 tydnech:

(zakrouZkujte jedno ¢islo) .
ost
porad vtsinou Gasto ob&as malokdy nikdy

13. Vés omezoval Vas zdravotni stav ve spole¢enském
Zivoté (jako napf. navstévy préatel nebo pribuznych)?

Dalsi otazky se tykaji problémd, které mizete mit pfi provadéni urgitych CINNOSTI.

Jak moc Vam béhem poslednich 4 tydnu epilepsie nebo antiepileptické Iéky pusobily problémy pfi
nasledujicich €innostech:

(zakrouZkujte jedno Eislo na kazZdé fadce)

velmimnoho  hodné pondkud jenom trochu  viibec ne
14. volny ¢as (jako napf. zajmy, chozeni mimo domov) 1 2 3 4 5
15. fizeni auta (nebo pouzivani dopravnich prostredk() 1 2 3 4 5

netrapi velice

viibec trapi
16. Nakolik Vam vadi Vase omezeni pfi praci? 1 2 3 4 5
17. Nakolik Vam vadi Vase omezeni v socialni oblasti? 1 2 3 4 5

Projdéte pouze otazky v €asti C a uvaZte, jaky celkovy dopad mély tyto problémy na Vas Zivot v poslednich 4
tydnech.

(Zakrouzkujte jedno &islo)

do urgité velmi
viibec ne miry stfedné hodné& mnoho
18. Nakolik Vés celkové trapi vyse zminéné problémy a 1 2 3 4 5

potize s provadénim kazdodennich ginnosti?

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 4/10
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CastD

Dalsi otazky se tykaji pripadnych problémd s myslenim, ¢tenim, soustiedénim a s paméti, které se u Vas mohly
vyskytnout béhem poslednich 4 tydnt. U kazdé otazky oznacte, prosim, takovou odpovéd, kterd nejlépe
vystihuje, jak jste se citil/a.

Jak casto v poslednich 4 tydnech:

(zakrouZkujte jedno ¢islo) s
08

porad v8tsinou Gasto obgas malokdy nikdy
19. bylo pro Vas obtizné pfemyslet nad problémy a fesit
je (jako napt. néco planovat, rozhodovat nebo se ugit 1 2 3 4 5 6
nove veéci)?
ano, ano, jenom  ne, vibec
hodné ponékud  trochu ne
20. Mél/a jste béhem poslednich 4 tydnl néjaké potize s paméti? 1 2 3 4
Jak casto jste za posledni 4 tydny mél/a:
(zakrouZkujte jedno &islo na kazdé radce) dost
0S|
porad vétsinou Gasto obgas malokdy nikdy
21. potize si zapamatovat, co Vam lidé fikaji? 1 2 3 4 5 6
22. potize soustiedit se na éteni? 1 2 3 4 5 6
23. potize soustiedit se v urgité chvili na provadéni jen 1 2 3 4 5 6
jedné véci?
netrapi velice
viibec trapi
24. Nakolik Vés obtézuji potize s paméti? 1 2 3 4 5

Projdéte pouze otazky v €asti D a uvaZte, jaky celkovy dopad mély tyto problémy na Vas Zivot v poslednich 4
tydnech.

(zakrouzkujte jedno &islo)

do urgité velmi
viibec ne miry stfedné hodné& mnoho
25. Nakolik Vés celkové trapi vy$e zminéné problémy a 1 2 3 4 5

potize s duSevnimi ginnostmi?

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 5/10
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CastE
Dalsi otézky se tykaji pfipadnych problémdi, které se u Vas mohou vyskytnout v souvisiosti s epilepsii nebo
antiepileptickymi léky.

Béhem poslednich 4 tydnu:

(zakrouZkujte jedno &islo na kaZdé radce)

netrapi velice

viibec trapi
26. Nakolik Vas obtézuji vedlejsf fyzické Uginky 1€kl na epilepsii? 1 2 3 4 5
27. Nakolik Vés obtézuji vedlej$i psychické Ucinky &kl na 1 2 3 4 5

epilepsii?

viibec

velké urcité malé zadné

starosti starosti starosti starosti
28. Déla Vam starosti, Ze Vam léky, které uzivate, mohou 1 2 3 4

uskodit, pokud je budete brat po delsi dobu?

Projdéte pouze otazky v ¢asti E a uvaZte, jaky celkovy dopad mély tyto problémy na Vas Zivot v poslednich 4
tydnech.

(zakrouzkujte jedno &islo) do uréité velmi
viibec ne miry stiedné hodné mnoho

29. Nakolik Vés celkové trapi vyse zminéné problémy a potize
s vedlej$imi Uginky Iékl na epilepsii?

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 6/10
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CastF
Dalsi otazky se tykaji toho, jaky mate POCIT ze svych zachvatt béhem poslednich 4 tydnt. U kaZdé otazky
oznacte, prosim, takovou odpovéd, ktera nejlépe vystihuje, jak jste se citil/a.

Jak casto v poslednich 4 tydnech:

(zakrouZkujte jedno &islo)

dost
porad vét3inou Gasto obgas malokdy nikdy
30. jste se obavalla dalsiho zachvatu? 1 2 3 4 5 6
velké urcité malé zadné

obavy obavy obavy obavy

31. Méate obavy, Ze budete mit pFisti mésic zachvat? 1 2 3 4

viibec
velké obdasné  Zadné
starosti starosti starosti

32. Délate si starosti, Zze se pfi zachvatu zranite? 1 2 3
viibec
velké urdité malé 24dné

starosti starosti starosti starosti

33. Déla Vam starosti, Ze se mlzete dostat do trapné situace nebo mit jiné

spoledenské problémy, kdyz budete mit pfisti mésic zachvat? 1 2 B *
netrapi velice
viibec trapi

34. Nakolik Vés Vase zachvaty obtézuji? 1 2 3 4 5

Projdéte pouze otazky v ¢asti F a uvaZte, jaky celkovy dopad mély tyto problémy na Vas$ Zivot v poslednich 4
tydnech.

(zakrouzkujte jedno &islo)

do urgité velmi
viibec ne miry stfedné hodné mnoho
35. Nakolik Vés celkové trapi vy$e zminéné problémy a 1 2 3 4 5

potize se zachvaty?

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 7710
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CastG
V dalsi otazce se Vas ptame, jaky mate celkovy POCIT z kvality svého Zivota. Oznacte, prosim, tu odpovéd,
ktera nejlépe vystihuje Vas pocit.

36. Jaka byla KVALITA VASEHO ZIVOTA béhem poslednich 4 tydni
(tj. jak se Vam dafilo)?

(zakrouzkujte jedno
Cislo)
velmi dobra: 1
lep$i uz to byt nemohlo
spi$ dobra 2
ani dobra ani $patna 3

‘ spis§ $patna 4

velmi Spatna: 5
horsi uZ to byt nemohlo

Copyright © Trustees of Dartmouth Colfege

Projdéte pouze otazku &. 1 na str. 1 a otézku ¢. 36 v éasti G na této strance a uvazte jejich celkovy dopad na
kvalitu Vaseho Zivota béhem poslednich 4 tydnu.

(zakrouzkujte jedno &islo)

do urcité velmi
viibec ne miry stiedné hodné mnoho
37. Nakolik Vés celkové trapi kvalita Vaseho Zivota? 1 2 3 4 5

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 8/10
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38. Jak dobry nebo $patny je podle Vageho minéni Vas ZDRAVOTNI STAV?
Na stupnici teploméru, ktery zde vidite, je nejlep$i mozny zdravotni stav 100 a nejhors$i mozny zdravotni stav
je 0. Oznatte, prosim, jaky je podle Vas Vas zdravotni stav tak, Ze zakrouZkujete jedno &islo na stupnici. PFi

odpovédi na tuto otazku povaZujte prosim epilepsii za soucast svého zdravotniho stavu.

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.

Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech)
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Cast|

Vezméte v tvahu VSECHNY otazky, které jste zodpovedel/a, a oznacte, prosim, ty oblasti, které jsou pro Vas
v souvislosti s epilepsii V SOUCASNE DOBE DULEZITE.

39. Seradte nasledujici polozky od 1 do 7, pficemz 1 znamena nejdilezitsjsf polozku a 7 nejméne ddlezitou
poloZku. Kazdé ¢islo pouZijte, prosim, pouze jednou.

[LLCOLCE

A
B
C
D.
E
F
G

energie (Unava)

. emoce (nélada)

kazdodenni ginnosti (prace, doprava, spoleéensky zivot)
dusevni ¢innosti (mysleni, soustfedéni, pamét)
vedlej$i udinky &kl (fyzické, dusevni)

obavy ze zachvatu (z nasledkl zachvatd)

. celkova kvalita zivota

Presvédcete se, prosim, ze jste odpovédél/a na vSechny otazky na vSech

stranach

DEKUJTEME VAM ZA VYPLNENI TOHOTO DOTAZNIKU O ZIVOTE

S EPILEPSIT

Patient Weighted QOLIE-31-P copyright © 1999, QOLIE Development Group. Adapted from the QOLIE-31, copyright © 1993, RAND.
Development of the QOLIE-31-P
QOLIE-31-P (Czech) 10/10
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SCORING MANUAL
QUALITY OF LIFE IN EPILEPSY INVENTORY: QOLIE-31-P

Provided by the QOLIE Development Group
Contact person: joyce.cramer@gmail.com

QOLIE-31-P© All versions copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.

CONTENT

The Patient-Weighted Quality of Life in Epilepsy inventory (QOLIE-31-P) is the 2™ version,
expanded from the original Quality of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE-31). Both instruments
include seven multi-item scales that tap the following health concepts: emotional well-being,
social functioning, energy/fatigue, cognitive functioning, seizure worry, medication effects, and
overall quality of life. The QOLIE-31-P adds one new item added to each subscale asking about
distress, defined as bothersomeness for the respondent. A final item (not scored) asks the
respondent to prioritize the importance of each domain.

Although the 31 core items are not changed, note that they are re-sequenced in the QOLIE-31-
P. For comparison, Table 1 shows the re-sequencing of items to place them together in each
subscale. Also note that some items require reverse-scoring so that higher scores always
represent better quality of life.

Total Score

The QOLIE instruments have the advantage of presenting both individual subscale scores and a
total score. Any or all of the scores may be used for power calculations and final analyses.
There are two approaches to scoring:

a. Each subscale score is weighted by the Distress item score. The TOTAL score is
obtained by calculating using the weighted scale score.

b. If the 7 items asking about distress related to each are not used to weight each
subscale, they may be combined as a new “Distress” subscale. In this case, the TOTAL
score is obtained as the mean of eight subscales (seven original QOLIE-31 subscales,
plus the Distress section as the eighth subscale component). [Note: This method does
not take full advantage of the new version: QOLIE-31-P.]

SCORING RULES: QOLIE-31-P
The total score reflects the weight of the degree of distress felt by the individual about each
subscale issue. The scoring procedure first converts the answers of items to 0-100 point scores,
with higher scores reflecting greater well-being (Table 1). The QOLIE-31-P subscale scores are
the means of the converted item scores multiplied by its Distress item. The total score is
calculated by averaging the subscale weighted scores.
Note: Weightings used in scoring the QOLIE-31 were based on the original test sample. They do not reflect
other populations. The weights were derived from the original QOLIE-89 study that regressed QOLIE-89
summary scores on the subscale scores of the QOLIE-31. The QOLIE-89 summary score used factor
loadings from a factor analysis of the QOLIE-89 subscales to determine each subscale’s contribution to the
total score. Scoring for the QOLIE-31-P uses the individual's perceived distress as the weighting for each
subscale.

The QOLIE-31-P also includes a single item that assesses overall health state (#38). This item
may be used as a utility measure in special situations. It is not usually included in scoring.

Pre-coded numeric values for responses on some QOLIE-31-P items are in the direction such
that a higher number reflects a more favorable health state. For example, a circled response of
10" for item 1 corresponds to "Best Possible Quality of Life", while a circled response of ‘0’
corresponds to "Worst Possible Quality of Life." However, some items require reverse-coding
because the pre-coded numeric values for those items are in the direction such that a fower
number reflects a more favorable health state. For example, a circled response of '1' for item 16

QOLIE-31-P© Al versions copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.
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corresponds to more favorable quality of life, while a value of '5' on this item corresponds to less
favorable quality of life. As these examples also demonstrate, different items in the QOLIE-31-P
have different ranges of pre-coded numeric values.

Distress items are reverse-scored so that higher scores always reflect better quality of life.

See Table 1 to determine the score for each item as 0-100 points. Next, sum the converted
scores for each scale and record the value as "SubTotal." Divide each "SubTotal" by the
number of items in the scale. The subscale total is then multiplied by the (reverse-scored)
Distress item to determine the final subscale score. Higher scores reflect better quality of life;
lower ones, worse quality of life.

Example of Step 1:

E. Medication 1 2 3 4 5 6 Item score | E. Sub-
effects Total
26 100 75 50 25 0 50
27 100 75 50 25 0 50
28 0 33.3 66.7 100 333
Subtotal = 133.3
Subtotal + 3 = | 44.43
Distress
[29 [ 100% 75% 50% 25% 10% 10%

Sub-Total and Final Scores

The Sub-Total Scores, reflecting the seven core subscales is calculated in Table 2.

Final Score

The Distress Score is normalized to a range of 10 to 100 before calculating the Final Score:
The sum of 7 Sub-Scale Weighted Scores is divided by the sum of the 7 Distress Scores, and
multiplied by 100.

Example of Step 2:

Sub Scale Sub-Total DISTRESS Sub-Scale
(Sum divided by # items in Score (%) Weighted Total
Sub-Scale) (Sub-Total x Distress
Score)
A. Energy 80 100% 80.0
B. Mood 56 10% 56
C. Daily Activities 52 10% 52
D. Cognition 46 25% 15
E. Medication effects 44 10% 4.4
F. Seizure Worry 42 25% 10.5
G. Overall Quality of Life | 40 50% 20.0
Sum of Subscale weighted totals (A-G) divided by the sum of 230 187.2
Distress Scores, multiplied by 100. 137.2/230x 100 =
FINAL SCORE Example \ 59.65

Calculation shown in Step 2: [(80+5.6+5.2+11.5+4.4+10.5+20.0) /230] * 100 = 59.65

In this example, the subject is least distressed by energy issues (Sub-Scale A). Thus, the
scoring adjusts the weight of each subscale based on the patient’s report. The final step
provides scores normalized to a range of O to 100 for all subjects.

Missing items:

The values listed in Table 1 show the divisors to be used only in situations where every item

within a given scale has been answered. If no more than half the items are not answered in a
subscale that has 4 or more items, the mean may be calculated by imputation of the missing

QOLIE-31-P© Al versions copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.
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Table 1. QOLIE-31-P Sub-Scale Scoring template:

Item Response
1 | 2 3 4 5 6 Ttem
Score
A. Energy [ A. Sub-Total
2 100 80 60 40 20 0
3 100 80 60 40 20 0
4 0 20 40 60 80 100
5 0 20 40 60 80 100
Subtotal =
Subtotal = 4 =
Distress
Score
6 100% 75% 50% 25% 10%
1 2 3 4 5 Item
Score
B. Mood B. Sub-Total
7 0 20 40 60 80 100
8 0 20 40 60 80 100
9 100 80 60 40 20 0
10 0 20 40 60 80 100
11 100 80 60 40 20 0
Subtotal =
Subtotal £ 5 =
Distress
Score
12 100% 75% 50% 25% 10%
1 2 3 4 5 Item
Score
C. Daily activities C. Sub-Total
13 0 20 40 60 80 100
14 0 25 50 75 100
15 0 25 50 75 100
16 100 75 50 25 0
17 100 75 50 25 0
Subtotal =
Subtotal + 5 =
Distress Distress
Score
18 100% 75% 50% 25% 10%
1 2 3 4 5 Item
Score
D. Cognition D. Sub-Total
19 0 20 40 60 80 100
20 0 33.3 66.7 100
21 0 20 40 60 80 100
22 0 20 40 60 80 100
23 0 20 40 60 80 100
24 100 75 50 25 0
Subtotal =
Subtotal = 6 =
Distress Distress
Score
25 100% 75% 50% 25% 10%
1 2 3 4 5 Item
Score
E. Medication Effects E. Sub-Total
26 100 75 50 25 0
27 100 75 50 25 0
28 0 33.3 66.7 100
Subtotal =
Subtotal = 3 =
Distress Distress
Score
[29 ] 100% 75% 50% 25% 10%
QOLIE-31-P© Al versions copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.
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TABLE 1 CONTINUED:

1 2 3 4 5 Ttem
Score
F. Seizure Worry F. Sub-Total
30 0 20 40 60 80 100
31 0 38,3 66.7 100
32 0 50 100
33 0 33.3 66.7 100
34 100 75 50 25 0
Subtotal =
Subtotal + 5 =
Distress Distress
Score
35 100% 75% 50% 25% 10%
1 2 3 4 5 Item
Score
G. Overall QOL G. Sub-Total
1 Multiply response by 10
36 100 75 50 25 0
Subtotal =
Subtotal + 2 =
Distress Distress
Score
[37 [ 100% 75% 50% 25% 10%
H. Health State
[38 ] (not scored)
Table 2. QOLIE-31-P TOTAL Score Calculations
Sub Scale Sub-Total DISTRESS Score | Sub-Scale
(from Table 1) % (from Table 1) Weighted Total
A. Energy
B. Mood
C. Daily Activities
D. Cognition
E. Medication effects
F. Seizure Worry
G. Overall Quality of Life
Sum Distress = Sum Weights =
Sum of Sub-Scale Weighted Totals (A-G) divided by the sum of
Distress Scores (A-G ), multiplied by 100.
FINAL QOLIE-31-P SCORE = | Weights/ Dis!rfggx
QOLIE-31-P© Al versions copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.
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Scoring Examples:

Case 1: Three items in Subscale C were missing, leading to marking as “missing” (no data); do not use
the Part C to calculate total score of QOL. The Part C Distress item was scored as 5 (= 10%). Thus, 10% of
Subscale C Distress item is included the denominator to calculate total (final) score.

A Sub-Total DISTRESS Score \S,\‘,’:gsﬁiz
(from Table 1) % (from Table 1)
Total

A. Energy 55 25 13.75
B. Mood 48 10 4.8
C. Daily Activities Missing 10 Missing
D. Cognition 0 10 0
E. Medication effects 0 10 0
F. Seizure Worry 20 10 2
G. Overall Quality of Life 45 10 4.5

Sum Distress = Eum Hieights
Sum of Sub-Scale Weighted Totals (A-G) divided by 35 25,05
the sum of Distress Scores (A-G ), multiplied by 100.
FINAL QOLIE-31-P SCORE = Weights / Distress x 100= [ 29.47058824

Case 2: All items of Subscale E are missing, leading to marking as “missing” (no data). The Distress item
also is missing. Although the Distress items could be imputes from other Distress items (e.g. using the
mean of other Distress score, 66.66), do not impute the score because the Subscale is “missing”.

S Sub-Total DISTRESS Score \SA‘,‘ZIS‘;:;Z
(from Table 1) % (from Table 1) 8
Total
A. Energy 65 75 48.8
B. Mood 64 75 48
C. Daily Activities 96 100 96
D. Cognition 83.6 75 62.7
s g Missing e
E. Medicati ffect
edication effects Missing feloy ot impite 35 66,66 Missing
F. Seizure Worry 18 25 4.5
G. Overall Quality of Life 45 50 22.5
Sum Distress = fum MEiEhE
Sum of Sub-Scale Weighted Totals (A-G) divided by 400 282 5
the sum of Distress Scores (A-G ), multiplied by 100. i
FINAL QOLIE-31-P SCORE = Weights / Distress x 100 = 70.6
QOLIE-31-P© Al versions copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.
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CAUTION
Nothing may be changed in the language, format, structure, or scoring of the QOLIE-31-P
without permission of the copyright holder. This is important to assure consistency. Changes wiill
be marked as a different version, as was done when the QOLIE-31-P was developed.
It is advisable to follow the standard scoring method so that data from various studies may be
compared.

Always describe the scoring method in reports and publications.

Always cite the source reference as: QOLIE-31-P°: Cramer JA. Van Hammee G. N132 Study
Group. Maintenance of improvement in health-related quality of life during long-term treatment
with levetiracetam. Epilepsy & Behavior 2003; 4:118-123.

Appendix 1. Source References for all QOLIE Instruments:

QOLIE-89: Devinsky O, Vickrey BG, Cramer JA, Perrine K, Hermann B, Meador K, Hays RD.
Development of the Quality of Life in Epilepsy Inventory. Epilepsia 1995; 36: 1089-1104.

QOLIE-31: Cramer JA, Perrine K, Devinsky O, Bryant-Comstock L, Meador K, Hermann BP.
Development and cross-cultural translation of a 31-item quality of life questionnaire (QOLIE-31). Epilepsia
1998; 39: 81-88.

QOLIE-31-P: Cramer JA. Van Hammee G. N132 Study Group. Maintenance of improvement in health-
related quality of life during long-term treatment with levetiracetam. Epilepsy & Behavior 2003; 4:118-
123.

QOLIE-10: Cramer JA, Perrine K, Devinsky O, Meador K. A brief questionnaire to screen for quality of life
in epilepsy: The QOLIE-10. Epilepsia 1996; 37:577-582.

QOLIE-AD-48: Cramer JA, Westbrook L, Devinsky O, Perrine K, Glassman M, Camfield C. Development
of a quality of life inventory for adolescents: The QOLIE-AD-48. Epilepsia 1999; 40: 1114-1121.

Appendix 2. Key to Sources of ltems in the QOLIE-31-P

Item # Source

1 Adapted from the faces Scale (Andrews & Withey, 1976) by Hadorn & Hays, 1991

2-5 Energy/fatigue scale from RAND 36-item health Survey 1.0 (aka SF-36)

7-11 Emotional well-being scale from RAND 36-item Health Survey 1.0 (aka SF-36)

20, 30 From Epilepsy Surgery Inventory (ESI)-55 (Vickrey, Hays, Graber, et al, 1992)

14,15 From longer instruments in the Medical Outcome Study (Stewart, Sherbourne,
Hays, et al, 1992)

36 Dartmouth COOP Chart (Nelson, Landgraf, Hays, et al, 1990)

38 Visual analog item adapted from existing measure (Brazier, Jones, Kind, 1993)

6,12, 18,25, | Developed de novo by Joyce Cramer for the QOLIE-31-P

29, 35, 37

Other items | Developed de novo by QOLIE Development Group for the QOLIE-31

QOLIE-31-P© Al versions copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.
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Appendix 3. Comparison showing recoding of original QOLIE-31items for the QOLIE-31-P
For information only; do not use in scoring the QOLIE-31-P

Scale QOLIE-31 ltem QOLIE-31-P Item
Overall Quality of Life 1,14 1,36

Energy/Fatigue 2,6,8,10 2-5

Emotional Well Being 34579 7-11

Social Function 18,1920, 22, 28 13-17

Cognitive 12,15, 16,17, 18, 26 19-24

Medication effects 24,29, 30 26-28

Seizure Worry 121,22 23,25 30-34

Distress - 6,12, 18,25, 29, 35,37

For additional information or permission to use any QOLIE instrument, contact joyce.cramer@gmail.com

All QOLIE instruments copyright by the QOLIE Development Group. All rights reserved.
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Ptiloha C — Povoleni pouzit dotaznik

QOLIE Development Group
QOLIE-31-P
PERMISSION FOR ACADEMIC USE

Thank you for your interest in a translation of the QOLIE-31-P. RAND holds the copyright for the original
English QOLIE-31. The copyrights for all QOLIE-31-P translations are held by the QOLIE Development
Group. Permission is granted to use the QOLIE-31-P in accordance with the following conditions that
shall be assumed by all to have been agreed as a consequence of accepting and using this document:

1. Copyright Statement to be printed on every QOLIE-31-P: Patient Weighted QOLIE-31-P© copyright by
the QOLIE Development Group (Cramer et al., Epil Behav. 2003, and Cramer et al., Epilepsia. 1998). All
rights reserved.

2. When the QOLIE-31-P is described in a publication, the citation should be listed as: Cramer JA. Van
Hammee G. N132 Study Group. Maintenance of improvement in health-related quality of life during
long-term treatment with levetiracetam. Epilepsy & Behavior 2003; 4:118-123.

3. Changes to the QOLIE-31-P may not be made without the written permission of the QOLIE
Development Group. If accepted, any such changes shall be clearly identified as having been made by
the recipient. This restriction is necessary to maintain the structural integrity of the original instrument.

4. The user accepts full responsibility, and agrees to indemnify and hold the QOLIE Development Group
harmiless, for the accuracy of any translations of the QOLIE-31-P into another language and for any
errors, omissions, misinterpretations, or consequences thereof.

5. Academic Use: There is no cost for academic use of the QOLIE-31-P.
Note that commercial groups interested in using the QOLIE-31-P translations should contact the
QOLIE Development Group (attention Joyce Cramer) for information and permission. No other
group (e.g., professional translators) is authorized to provide copies of the questionnaires for
any use. The fee structure is $2,500 for the first language, plus $200 for each additional
language.

6. QOLIE Development Group allows translation and cross-cultural adaptation of all instruments. The
user agrees to provide the QOLIE Development Group with information about any other translations or
cross-cultural adaptations of the QOLIE-31. All translations should include information about the
translation process, sponsor, and the clinical trial or other use for which the translation was created. The
user also agrees to provide a copy of the new version (paper and electronic) to the QOLIE Development
Group (Joyce Cramer) when it is completed. All versions will be archived for distribution on request.

7. The user agrees to notify the QOLIE Development Group of any publications in which QOLIE-31-P data
are presented.

Sincerely,
%cc @ Crame,
Joyce Cramer joyce.cramer@gmail.com

For the QOLIE Development Group
Additional information: Borghs S, de La Loge C, Cramer J. Defining minimally important change in QOLIE-31 scores:

estimates from three placebo-controlled lacosamide trials in patients with partial onset seizures. Epilepsy & Behavior,
2012; 23: 230-234.
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