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Moznosti sledovani a hodnoceni kvality Zivota u déti
a dospivajicich s epilepsii ve svété a v Ceské republice

Options for Monitoring and Evaluating the
Quality of Life in Children and Adolescents
with Epilepsy Worldwide and in the Czech
Republic

Souhrn

Kvalita Zivota souvisejici se zdravim je intenzivné studovany multidimenzionaini koncept s fadou
praktickych souvislosti. Cilem této studie je pfedstavit ddlezité nastroje umoznujici validni méfenf
tohoto konceptu u déti a dospivajicich s epilepsif. Pozornost je vénovéna psychometrickym vlast-
nostem téchto ndstroj a nékterym metodologickym otdzkdm, jez je tfeba vzit v Gvahu pfi jejich
pouziti. Diskutovano je rovnéz o soucasné situaci v Ceské republice a stru¢né jsou nastinény dalsi
mozné sméry vyzkumu v této oblasti.

Abstract

Health-related quality of life represents a highly-studied multidimensional concept with many
practical implications. The aim of this paper is to introduce available instruments enabling valid
measurement of this concept in children and adolescents with epilepsy. Attention is paid to psy-
chometric properties of the instruments and to certain methodological issues that should be
taken into consideration during their use in practice. Current situation in the Czech Republicis also
discussed and possible next steps in further research in this field are briefly outlined.
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Uvod

Kvalita Zivota se postupné stavd hlav-
nim kritériem posuzovani vysledkd dia-
gnosticko-lé¢ebnych postupl. Pritom je
zasadni to, jak se pacient celkové citi a jak
spokojené proziva svdj zivot [1]. Ackoliv je
konceptu kvalita Zivota souvisejici se zdra-
vim (Health-Related Quiality Of Life; HRQOL)
vénovana v odborné literatufe znacna

a stéle rostouci pozornost, definovani to-
hoto pojmu je nejednoznacné [2]. Panuje
viak pomérné Sirokd shoda, Ze se jedna
o subjektivni koncept [3], jehoz vnimani
je silné zavislé na pohledu hodnotitele [4].
Samotnd podstata kvality Zivota pak spo-
¢fva v rovnovadze mezi vnimanym stavem
a pozadovanym stavem a jde vlastné o je-
dincovo hodnocenf kvality svého Ziti, kva-

lity vlastniho Zivota ve vztahu k osobnimu
ocekavani [5].

Znacné pozornost byla vénovana proble-
matice HRQOL i u epilepsie jakozto nejcas-
téjsiho lécitelného neurologického onemoc-
néni. Napfiklad Solans et al uvadi, ze podle
poctu nastrojd vyvinutych specialné k ur-
¢eni HRQOL u daného onemocnéni je epi-
lepsie hned na tfetim misté za astmatem
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a malignimi nddory [6]. Méfeni HRQOL u epi-
lepsie je komplikovano jeji obrovskou riizno-
rodostf stejné jako zna¢nym mnozstvim ko-
morbidit. Z praktického hlediska zde hraje
roli predevsim vysoké procento osob s epi-
lepsif zéroven trpicich snizenou Urovni ko-
gnitivnich znalosti, resp. specifickymi poru-
chami uceni [7,8]. To mUze byt vyznamné
zvI&sté u déti a dospivajicich trpicich epilep-
sif (Children With Epilepsy; CWE), jejichz kva-
lité Zivota dosud nebyla vénovana takova
pozornost jako u dospélych. Cilem tohoto re-
ferdtu je proto sezndmit ¢tenafe s metodami
umoznujicimi hodnotit kvalitu Zivota u detf
s epilepsif (déle jen HRQOL-CWE). Pozornost
bude vénovéna soucasné situaci v Ceské re-
publice a probihajicimu vyzkumu v této ob-
lasti, na némz se autofi referatu dlouhodobé
podileji. Nastinfime rovnéz rdznd metodolo-
gickd rizika, kterym je tfeba vénovat pfi mé-
feni HRQOL-CWE zvySenou pozornost.

Kvalitativni vs. kvantitativni
metodologie

Pi vyzkumu HRQOL-CWE je mozné vyu-
Zit kvantitativni pfistup (typicky zalozeny
na vyplnéni dotazniku), pfistup kvalitativn{
(pozorovani, rozhovor, diskuze v tzv. ohnis-
kovych skupinéch, vypravéni zivotniho pfi-
béhu), pfipadné urc¢itou kombinaci obou
metod. Kvalitativni pfistup je lakavy tim, Ze
nevyzaduje pfilis vysoky pocet respondentd
(mnohdy postacuje kolem 20-30 subjektd;
na rozdil od dotaznik{, pfi jejichZ standar-
dizaci ¢i adaptaci je nutné oslovit zpravidla
stovky pacient(l) a rovnéz u ného odpada
naro¢né statistické zpracovani. Na strané
druhé je kvalitativni metodologie a interpre-
tace ziskanych udajd v mnoha ohledech ne-
jednoznacné a pomeérné snadno madze vést
k nepresnym zavériim. Jak ukazuje prehle-
dova studie na toto téma [9], pouze jedna
z péti uvazovanych praci zaméfenych na
HRQOL-CWE a vyuzivajicich kvalitativni pfi-
stup splhovala odpovidajici metodologické
pozadavky. K vyznamnym pracim vyuziva-
jicim vhodnym zplsobem kvalitativni me-
todologii patfi studie zaméfené na tvorbu
konceptudlniho modelu HRQOL-CWE na z&-
kladé diskuzi v tzv. ohniskovych skupinach
(,focus groups”) [10,11]. Dosud asi nejobsah-
lejsi prace na toto téma pak vytvaii koncep-
tudini model na zakladé syntézy jiz publiko-
vanych kvalitativnich studii [12].

Zajimavé kombinace kvali- a kvantita-
tivniho pfistupu se uplatiuje ve studii Ro-
nena et al, kde polozky prvni verze dotaz-
niku CHEQOL-25 byly vytvoreny na zékladé

skupinovych diskuzi s CWE a jejich rodici [13].
Kvalitativni metodologie zde tak byla vyu-
Zita k provedeni pfedvyzkumu vedoucimu
k ¢isté kvantitativnimu vyzkumu (standardi-
zace dotazniku). V této prehledové studii se
zaméfime vyhradné na studie uZivajici pri-
marné kvantitativni pristup, konkrétné na
dotazniky méfici HRQOL-CWE.

Nastroje generické vs. specifické
Ke kvantitativnimu hodnoceni HRQOL jsou
obecné k dispozici dva rozdilné druhy na-
stroju — generické a specifické. Generické
nastroje posuzuji HRQOL ve zcela obecné
roviné bez vztahu ke konkrétni nemoci ¢i
skupiné nemoci, kterymi pacient trpi. Vy-
hodou generickych nastrojl je to, Ze jejich
pomoci mizZzeme porovnavat mezi sebou
vliv rlznych onemocnéni na kvalitu Zi-
vota. Pfikladem muze byt srovnani HRQOL
u déti trpicich epilepsii a astmatem [14,15].
K nejcastéji uzivanym generickym na-
strojim v détské populaci patfi napfiklad
PedsQL 4.0 [16] a KIDSCREEN-52 [17]. Pfe-
hledova studie z roku 2008 shrnuje celkem
30 rliznych generickych nastrojl navrzenych
k méfenf kvality Zivota détf a adolescentl
a kriticky hodnoti jejich psychometrické
vlastnosti a vyuzitelnost v praxi [6].

Naopak nastroje specifické jsou zamé-
feny alespon ¢astecné i na témata spojena
s konkrétni nemoci ¢i nemocemi, s jednot-
livymi skupinami chorobnych stavd [18].
Néstroje pro specifické stavy hodnotf jejich
urcité znamé charakteristiky, a jsou proto
¢asto vnimany jako pfiméfengjsi a citlivéjsi
k jejich nuancim. Pfevazuje nazor, Ze u ne-
moci, jako je epilepsie, kde je HRQOL velmi
silné ovlivnéna pfiznaky zcela typickymi
a unikatnimi pravé pro tuto nemoc (napf.
epileptické zachvaty), je mnohdy vhod-
néjsi pouzivat k jejimu zjistovani prave spe-
cifické néstroje, nebot nastroje generické ve
své obecnosti nedokdzf vystihnout celou
fadu vyznamnych aspektd této problema-
tiky. Proto se dale budeme zabyvat pouze
nastroji specifickymi vyuzitelnymi u CWE.
Na druhou stranu je tfeba uvést, e fada od-
bornikd doporucuje ke komplexnimu zjis-
ténf kvality Zivota u osob s epilepsif vyuzit
vhodnou kombinaci generickych a specific-
kych nastrojd [19].

Zakladni psychometrické
vlastnosti nastrojti méricich
kvalitu Zivota

PYi vytvéfeni nastroje vhodného ke spoleh-
livému méreni kvality zivota je nutné zajis-

tit to, aby mél dostate¢nou reliabilitu a va-
liditu, coz zpravidla neni pfipad rlznych ad
hoc dotaznikd vytvorenych bez pfislusného
teoretického zazemi a az nékolik let trvajici
standardizace. Oba uvedené pojmy v sobé
zahrnuji celou fadu rlznych aspektl; zde
se stru¢né zaméfime pouze na ty, jez jsou
zpravidla povaZzovéany za nejvyznamnéjs
a s nimiz budeme pracovat v dalsi ¢asti to-
hoto prehledu. Z hlediska reliability jsou vét-
sinou kladeny ndroky na vnitini konzistenci
dotazniku méfenou pomoci tzv. Cronba-
chova alfa. Vnitini konzistence zjednodu-
sené feceno zarucuje to, Ze jednotlivé po-
loZky nastroje spolu urcitym zpUsobem
koreluji, a Ze tudiz méfime skute¢né jeden
koncept (tj. kvalitu Zivota) a nikoliv nékolik
rdznych konceptd nemajicich spolu nic spo-
le¢ného. Nejvyssi moznd hodnota Cronba-
chova alfa je 1, pficem? zpravidla je vyZado-
van Udaj vyssi nez 0,7 [20]. Na druhé strané
neni vhodné se snaZit za kazdou cenu hod-
notu tohoto parametru maximalizovat. Hod-
noty velmi blizké 1 totiz odpovidajf situaci,
kdy jsou vsechny korelace mezi polozkami
rovnéz blizké 1, neboli viechny polozky méfi
v podstaté to samé [20]. To vsak nenf Za-
douci, protoze cilem vytvafeného néstroje je
podchytit koncept kvality Zivota v celé jeho
$ifi a nikoliv se 20 rdznymi zpUsoby zeptat na
jeden a tentyz aspekt. Vedle vnitfni konzis-
tence je vyznamna rovnéz stabilita nastroje
v Case, jeZ je méfena jako tzv. test-retest re-
liabilita. Jde vlastné o korela¢ni koeficient
mezi plvodnim a opakovanym testovanim
(typicky po 1-3 mésicich) spocitany pro jed-
notlivé polozky (3kaly, celkovy skor). Test-re-
test reliabilita by méla dosahovat hodnoty
alespon 0,6 [21].

Pokud jde o validituy, je zpravidla vyZado-
vano prokazani dostate¢né obsahové vali-
dity (1. toho, Ze polozky dotazniku obsahové
skutec¢né odpovidajf pfislusSnému teoretic-
kému konceptu), konstruktové validity (za-
jistujici, ze faktory, které na zakladé teoretic-
kych dvah maji mit pozitivni/negativni vliv
na kvalitu Zivota, jej skutecné maji a naopak)
a kriterialni validity (Casto ovéfované na za-
kladé urceni korelacf s jinym validnim nastro-
jem meéficim dany koncept - tzv. soubézna
validita). Urcovani validity nastroje je vzdy
psychometrickym ofiskem, pficemz fadu do-
poruceni k jejimu testovani Ize nalézt ve stan-
dardech vydanych Americkou psychologic-
kou spole¢nosti a dalsimi organizacemi [22].
V praxi je validita nastroje ¢astecné odvo-
zovéna od tzv. faktorové analyzy, coz je
komplexni statistickd metoda slouzici k na-
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Vékova skupina,

Tab. 1. Pfehled vyznamnych nastrojl slouzicich k méreni HRQOL-CWE (modifikovano podle [5]).

ilaf;at‘f;.r;y nazev pocet respondentu sE:Jg\i/:a /pzccggf:)iligli/ek Zplsob odpovidani Psychometrické vlastnosti
pfi standardizaci
11-17 let L 5stupnova stupnice Cronbachovo alfa: 0,73-0,94;
QOLIE-AD-48 [27] n=197 dospivajici 8/48 Likertova typu test-retest reliabilita: 0,83
4-18 let . podle skaly 5stupriova, Cronbachovo alfa: 0,72-0,93;
QORCE (23] n=63 rediee ey popt. 6stupriova stupnice test-retest reliabilita neuvedena
8-15 let e e . .
CHEQOL-25 [13] n=381 (odicg) rodice det 5/25 Astupfiové stupnice Cronbachovo alfa: 0,63-0,84;
n = 424 (dét) a dospivajici test-retest reliabilita: 0,59
2-16 let . L . Cronbachovo alfa: 0,92;
IPES [35] n=97 (el AL Astupnova stupnice test-retest reliabilita neuvedena
2-18 let . . ) Cronbachovo alfa: 0,97;
ICND [36] h=97 rodice 3/34 4stupniova stupnice test-retest reliabilita: 0,89
2-18 let . Sstupriova stupnice Cronbachovo alfa: 0,71-0,84;
FLDQOL [37] n=:68 oclies w70 Likertova typu test-retest reliabilita: 0,67-0,87

QOLIE-AD-48 — Quiality of Life in Epilepsy Inventory for Adolescents, QOLCE — Quality of Life for Children with Epilepsy, CHEQOL-25 — Health-rela-
ted Quiality of Life in Children with Epilepsy measure, IPES — Impact of Pediatric Epilepsy Scale, ICND — Impact of Childhood Neurologic Disability
Scale, ELDQOL - Epilepsy and Learning Disabilities Quality of Life Scale.

lezeni tzv. latentnich proménnych vystupuiji-
cich v daném konceptu, které nasledné urcuijf
Skdly pfislusného nastroje. Ohledné vyuzitel-
nosti faktorové analyzy smérem k prokazani
validity nastroje existujf jisté pochybnosti [23],
jejichz analyza je vsak nad rdmec této prace.

Stanoveni celkového skéru

u nastroju méricich kvalitu zivota

U jednotlivych $kal dotazniku ziskanych na

zakladé faktorové analyzy je pfislusny hruby

skor urcen zpravidla na zékladé souctu hod-
not jednotlivych polozek patficich do dané
skaly. Metodologicky velmi ddlezitou otdz-
kou je zda a pfipadné jakym zpUlsobem je
mozné uzitim pfislusného nastroje stanovit
jedno jediné ¢islo urcujici souhrnnou kvalitu

Zivota daného respondenta (tzv. celkovy

skér dotazniku) umoznujici vzajemné srov-

navani. Ackoliv pfesné toto je véc, kterou né-
ktefi odbornici od néstroji méficich kvalitu

Zivota ocekdvaji [24], z hlediska metodologie

jde o pomérné komplikovanou zéleZitost.

V literaturfe existuje v tomto ohledu nékolik

raznych pfistupd:

« celkovy skor dotazniku viibec nezava-
dét a spokojit se s dil¢imi skory jednotli-
vych skal (napf. dotaznik CHEQOL-25 [13]);

 celkovy skor zavést jako nevazeny pru-
mér jednotlivych dilcich skéra (napf.
dotaznik QOLCE [25));

- celkovy skoér zavést jako vazeny pri-
mér dil¢ich skéra a jako vahy pouzit

pocty polozek jednotlivych 3kal (opét
u dotazniku QOLCE [25]);

» celkovy skor zavést jako vazeny pru-
mér dil¢ich skoéra a jako vahy pouzit
hodnoceni dulezitosti jednotlivych
faktorG ze strany respondentt (napr.
dotaznik D15 [26]);

» celkovy skor zavést jako vazeny pru-
mér dil¢ich skért a vahy stanovit na
zakladé statistické procedury (napft. do-
taznik QOLIE-AD-48 [27]).

Obecné Ize fici, Ze o problematice ur¢ovanf
celkového skoru je v oblasti vyzkumu kvality
Zivota stdle intenzivné diskutovano [28,29]
a dosud v této oblasti neexistuje jednotna
a vseobecné uzndvana metodika vyuzitelna
pro Siroké spektrum dotaznikd. I u renomo-
vanych dotaznik( je pfitom v nékterych pri-
padech stanoven celkovy skér zplsobem
vyvolavajicim fadu pochybnosti a otazek.
Z praktického hlediska je proto dllezité ne-
precenovat vyznam celkového skoru, nebrat
jej jako zcela nezpochybnitelny a spolehlivy
Udaj, ale spise se zkusit podivat na to, jakym
zpUsobem byl tento skor stanoven a zda ne-
maji vyssi vypovidajici hodnotu spise jed-
notlivé dilci skory.

Faktory ovliviiujici HRQOL-CWE

V poslednich letech byla vénovéna v ceské
i zahrani¢ni literature zna¢na pozornost ur-
¢enf faktor ovliviujicich kvalitu Zivota

u epilepsie. Tyto faktory mohou byt déleny
do rGznych skupin. Moran déli faktory ovliv-
nujici kvalitu Zivota u epilepsie na neurobio-
logické, které déle rozlisuje na epileptické
(typ zdchvatu a epileptického syndromu,
kompenzace zachvatl) a neepileptické (pfi-
tomnost a typ organické léze CNS, komorbi-
dita), dale pak faktory farmakoterapeutické
a psychosocialnf [30].

Jednd se z metodologického hlediska
o velmi komplexni problematiku, nebot po-
tencialné vyznamnych faktor( je u epilepsie
znacné mnozstvi a mnohé z nich spolu Uzce
souvisi. Snad pravé z toho dlvodu dospivajf
rlzni autofi mnohdy k rozpornym vysledkdm
ohledné toho, které faktory jsou statisticky vy-
znamné a které nikoliv. Velmi komplexni pfe-
hled vlivu rdznych faktor na kvalitu Zivota
0sob s epilepsif je uveden napfiklad v prehle-
dové studii [31]. Zde se nebudeme poustét
do analyzy jednotlivych faktorl a uvedeme
pouze priklad, jehoz cilem je varovat Ctendfe
pred ukvapenymi zavéry v této oblasti.

V jedné studii vénované tomuto té-
matu bylo zjisténo, ze zeny trpici epilep-
sif majf signifikantné horsi kvalitu Zivota nez
muzi [32], zatimco ve druhé byl konstato-
van presny opak [33]. To samo o sobé ne-
musi byt pfimo v rozporu, protoze v rliz-
nych zemich mdze byt situace rlzné napf.
z dlvodu odlisného postaveni zeny ve spo-
lecnosti. Je vsak mozné zvazovat i jiné vy-
svétleni, vychazejici z odlisné metodiky cito-
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vanych studii. V jedné z nich nebyly vlibec
vzaty do Uvahy faktory jako typ epilepsie i
frekvence zachvat(, které urcuji, jak zavazné
je dané onemocnéni z lékarského hlediska.
Je tak docela dobfe mozné, Ze Zzeny v jedné
studii v priméru trpély zavaznéjsim typem
epilepsie nez muzi, zatimco ve druhé studii
to bylo obracené. Zjisténé rozdily pak tedy
nemusi byt podminény pohlavim, ale zavaz-
nostf epilepsie. K tomu, abychom se vyhnuli
podobnym problémlm, je vzdy nezbytné
peclivé charakterizovat vyzkumny vzorek
z hlediska rdznych potencidlné vyznamnych
faktor(l a pouZit odpovidajici statistické me-
tody umoznujici v maximalni mozné mife
odlisit vliv jednotlivych faktort [34].

Piehled vyznamnych nastrojt

k méfeni HRQOL-CWE

V soucasné dobé je k dispozici sest hlavnich
psychometricky ovéfenych nastrojl umoz-
nujicich spolehlivé méfeni HRQOL-CWE.
Zakladni informace o nich jsou uvedeny
v tab. 1. Tyto nastroje se lisi v fadé kri-
térif, v¢etné toho, zda dotaznik vyplaujf
pfimo déti [27], jejich rodice nebo pecova-
telé [25,35-37], pfipadné se uplatriuje kom-
binace vypovédi déti a rodict [13]. Meto-
dologicky duleZita je rovnéz otdzka, jakého
veku musf déti dosdhnout, aby jimi uvedené
Udaje v dotazniku mély dostatecnou vypo-
vidajici hodnotu. Akoliv se objevily pokusy
davat jednodussi dotazniky méfici HRQOL jiz
od véku Sesti let, zda se, Ze rozumna hranice
je osm let. To je v souladu s poznatky uve-
denymi ve studii zaméfené na porozument
pojmUm dotykajicim se kvality Zivota v z&-
vislosti na véku [38].

Z tab. 1 je patrné, Ze vsechny nastroje majf
odpovidajici vnitfni konzistenci a vétsinou
vykazuji rovnéz odpovidajic test-retest relia-
bilitu. Ve viech pfipadech byla posuzovana
validita nastroje; kritické zhodnoceni ukazu-
jici pfedevsim na jisté nedostatky v oblasti
konstruktové validity Ize pro vétsinu z téchto
néstroji najit v prehledové studii Cowana
a Bakera [19]. Vsechny uvedené dotazniky
byly jiz adaptovany v nékolika zemich a vy-
uzity pfi dalsich védeckych studiich i v praxi.
Napfiklad dotaznik QOLIE-AD-48 byl
Uspésné adaptovéan v Brazilii [39], Spanél-
sku [40] a Srbsku [41]. Tento néstroj byl rov-
néz vyuzit k hodnoceni vztahu mezi Gcin-
nosti antiepileptickych 1ékl a HRQOL-CWE,
a to konkrétné u karbamazepinu [42] a val-
prodtu [43]. Rovnéz byl tento néstroj pouzit
k hodnoceni HRQOL-CWE v epileptochirur-
gii [44]. Podobné dotaznik QOLCE adapto-

vany napfiklad v USA [45] byl Uspésné vyuzit
pfi zjisténi vztahu HRQOL-CWE a lateralizace
loZiska [46] ¢i pro srovnani HRQOL-CWE sku-
pin s mentalnim postizenim a bez néj [47].
Na zaver této ¢asti uvedme, Ze volba vhod-
ného néstroje je zavisla vedle dostupnosti
adaptované verze pro danou zemi (uZiti pre-
kladu z origindlu bez provedeni pfislusné
adaptace a ovéreni psychometrickych vlast-
nosti mdze byt zna¢né riskantni) a véku tes-
tované skupiny rovnéz na dalsich faktorech,
jako napfiklad drovni kognitivnich schop-
nosti dané skupiny ¢i pfitomnosti speci-
fické poruchy uceni (pro déti se specifickou
poruchou uceni je vhodné pouzit dotaz-
nik ELDQOL navrzeny specialné pro tuto
skupinu [37]).

Situace v Ceské republice

Celkové mulZeme konstatovat, Ze syste-
maticky vyzkum v oblasti HRQOL-CWE
je v Ceské republice teprve na pocatku.
Viyznamnou roli zde sehréla studie prof. Ko-
maérka a jeho spolupracovnikll z roku
2007 [48], jez pomoci ad hoc dotazniku srov-
navala to, jak déti vnimaly nékteré aspekty
HRQOL v letech 1995 a 2004. Na zakladé od-
poved( velmi vysokého poctu respondentd
(1217 v roce 1995 a 612 v roce 2004) bylo
mozné konstatovat urcity pozitivni posun
v HRQOL-CWE pfedevsim diky potlaceni
negativnich uc¢inkd antiepileptik a lepsi in-
formovanosti o epilepsii mezi uciteli a dét-
skou populacf [48]. V rdmci projektu realizo-
vaného obcanskym sdruzenim EpiStop byly
rovnéz provedeny intervence zameéfené na
redukci stigmatu spojeného s epilepsii u détf
mladsiho skolniho veéku. Bylo prokazano, ze
uziti edukacniho filmu a videa vede k vyraz-
nému zvyseni znalosti o epilepsii a zlepSenf
postojd k vrstevnikdim trpicim epilepsii, coz
by mohlo ve svém dusledku pozitivné ovliv-
nit HROOL-CWE [49].

Vyznamnou pfekazkou pro systematické
hodnoceni HRQOL-CWE v Ceské republice
byla az donedévna absence vhodného na-
stroje umoznujici tento koncept spolehlivé
mérit (na rozdil od dospélych osob s epilep-
sif, u nichz byl v Ceské republice adaptovan
k pouziti psychometricky ovéreny néstroj
QOLIE-31 [50,51]). AZ v letech 2010-2012 rea-
lizovali autofi tohoto sdéleni ve spolupraci
s dalsimi odborniky adaptaci plvodné ka-
nadského dotazniku CHEQOL-25 vhodného
pro déti v rozmezi 8-15 let [52]. Adaptace
na ceské podminky si vyzédala provedenf
fady zmén, podafilo se vsak ziskat plné va-
lidni nastroj vykazujici velmi dobré psycho-

metrické vlastnosti (Cronbachovo alfa ve
viech $kaldch zhruba 0,8; test-retest reliabi-
lita zhruba 0,7; ovérend faktorova struktura
a prokézana obsahova a konstruktova va-
lidita [53]), jenz je vyuZitelny v dalsim vy-
zkumu i v praxi. Zaroven byl pfipraven po-
drobny manudl k dotazniku dostupny po
vyzadani u autorky tohoto referdtu. V sou-
¢asné dobé se pracuje na adaptaci dalsich
nastrojU tak, aby bylo mozné zajistit validnf
hodnoceni HRQOL-CWE v Sirokém vekovém
rozpéti 2-18 let.

Zavér

| pfes zna¢né mnozstvi studii zaméruji-
cich se na rézné aspekty HRQOL-CWE Ize
fici, Ze zde stale zUstdvd mnoho otevre-
nych otazek. Velké mnoZstvi nejasnostf pa-
nuje zejména v oblasti faktor ovliviujicich
HRQOL-CWE a moznosti méfenf tohoto kon-
ceptu u déti trpicich vyznamnymi komor-
biditami, jako jsou napt. specifické poru-
chy uceni. K objasnéni nékterych z nich by
snad mohly napomoci komplexni longitudi-
nalnf studie typu systematického vyzkumu
HRQOL-CWE probihajiciho v sou¢asné dobé
v Kanadé [54]. V Ceské republice je pak pr-
voradym cilem dokon¢it adaptaci nastrojt
pokryvajicich celou populaci déti a dospi-
vajicich a nasledné zavést systematické sle-
dovani HRQOL-CWE na pracovistich zaby-
vajicich se détskou neurologif. K tomu bude
potieba dale rozvijet spolupraci mezi epi-
leptology, psychology a dalsimi zaintereso-
vanymi odborniky.
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